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W dziale medycznym prof. Jerzy Kozielski porusza wazny temat zakazen grzybi-
czych uktadu oddechowego u chorych na mukowiscydoze. Zakazenia te, podobnie
jak wirusowe i bakteryjne, moga powodowac infekcje bton sluzowych i zapalenia ptuc,
% Co ma istotny wptyw na przebieg choroby podstawowe]. Z kolei Matgorzata Mrugacz

..l 9 w swoim artykule przedstawia zmiany, jakie moga zaistnie¢ w narzadzie wzroku cho-
pmc rych na mukowiscydoze. Do zmian tych nalezg w pierwszym rzedzie zespdt suchego
oka oraz za¢ma. Autorka podaje metody rozpoznania i leczenia tych choréb.

e-mail: poczta@ptwm.org.pl W dziale Edukacja i psychologia na co dzieri Lucyna Maksymowicz podejmuje
www.ptwm.org.pl wazny, ale zbyt rzadko poruszany temat wieku dorastania. W tym okresie wazna role
www.oddychaj.pl T . - . . L
odgrywa rozwijanie samodzielnosci. Autorka omawia réznorodne umiejetnosci zy-
Infolinia 800 111 169 ciowe, dzieki ktérym miody cztowiek fatwiej radzi sobie z codziennymi zadaniami,
oraz zmiany zachodzace w procesie dojrzewania biologicznego i rozwoju psychicz-
Numer zostat dofinansowany przez nego. Zmiany te powodujg, ze mtodzi ludzie nie czujg sie pewnie i nie akceptujg wia-
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wypadajg gorzej, zwtaszcza w aspekcie fizycznym. Nie oznacza to jednak, ze nie mogg
tego zmienic. Lucyna Maksymowicz podaje przyktady osob chorych, ktére osiggnety

'”"“‘f‘“ - wiecej niz osoby zdrowe. Z artykutem koresponduje tekst z bloga Katarzyny Trep-
Nispoinosprawnych kowskiej-Janas Na co mama nie wpadnie, czyli 5 mukokompleksow, z ktérymi trzeba zy¢.
Zapraszamy rowniez Czytelnikow do przeczytania ciekawych wywiaddw

Redakcja zastrzega sobie prawo do z profesorem Tomaszem Grodzkim i mtodg utalentowang piosenkarka Anig Da-
stosowania skrétow oraz modyfikacji browska. W dziale Jacy jestesmy warto zapoznac sie z wazng porada Piotra Prusaka
w nadsytanych tekstach. o . . - .

dotyczaca stosowania klipsa (zatyczki) na nos podczas inhalacji. Panie na pewno za-
ISSN 1428-8303 interesujg sie relacja Joanny Jankowskiej z ogdlnopolskiego konkursu Lady D. oraz

Swietnymi przepisami Moniki Mastalskiej na zdrowe stodkosci.
NA OKtADCE: Staty autor Matej Mukowiscydozy, Tymek, bardzo przeprasza swoich Czytel-
Uczestnicy ,Biegu po oddech”przed star- nikdw, ze z powodu pobytu w szpitalu nie zamiescit w tym numerze czasopisma
tem (fot. Marcin Michalak) . L ) : . S .

ostatniej czesci komiksu i prac plastycznych. Tymek zobowiazat sie, ze wszystkie
SKEAD KOMPUTEROWY | DRUK prace pojawig sie w nastepnym numerze czasopisma. My ze swojej strony zyczy-
Drukarnia GOLDRUK Wojciech Golachowski my mu dobrego zdrowia i gorgco namawiamy innych mtodych Czytelnikéw cza-

tel: 18442 26 38,444 22 13

sopisma do wspotpracy przy tworzeniu dziatu dla dzieci! Zapraszamy do kontaktu
e-mail: biuro@goldruk.eu

znami pod adresem e-mail omalecka@ptwm.org.pl.
Olga Matecka-Malcew
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Zakazenia grzybicze ukiadu
oddechowego u chorych na
mukowiscydoze

Jerzy Kozielski
Klinika GruZlicy i Chordb Pluc, SUM Zabrze

Zakazenia grzybicze wywotuja-
ce u czlowieka choroby ukfadu od-
dechowego spowodowane sa przez
drozdzaki i grzyby drozdzopochod-
ne oraz plesnie. Do pierwszej grupy
oprécz grzybéw z rodzaju Candida
nalezy Cryptoccocus oraz Tricho-
phyton, do drugiej grzyby z rodzaju
Aspergillus, Penicillium, Mucor, Fusa-
rium, Cladosporium, Alternaria.

Najczesciej spotykanym grzybem
7 gatunku drozdzakow jest Candida al-
bicans. Dziatanie chorobotworcze zwig-
zane jest rowniez z innymi gatunkami
tego grzyba — Candida: glabrata, krusei,
parapsilosis, tropicalis. Candida albicans
bytuje w naturze na btonach sluzowych
przewodu pokarmowego, ukfadu mo-
czowo-piciowego, skorze. Grzyb ten
wystepuje w dwdch postaciach — okra-
gtych komaérek (blastospor) oraz wydtu-
zonych nitkowatych strzepek. Moze on
powodowac infekcje bton sluzowych
oraz zmiany rozsiane, a dzieki dziata-
niu enzymoéw moze poprzez proteoli-
ze wnika¢ w giab tkanek. Cechuje sie
zdolnoscig przylegania do komorek na-
btonka i, co wazne, rowniez sztucznych
polimeréw. Wytwarza enzymy rozktada-
jace biatko, ttuszcze. Na zmiennos¢ jego
rozwoju wptywa srodowisko. Oprocz
wymienionych enzyméw determinuja-
cych jego zjadliwo$¢ wydziela endotok-
syne, ktéra wspomaga proces zapalny.
Wykazano, ze nosicielstwo drozdzakow
u ludzi zdrowych wynosi od 25 do 50%.
U o0séb z zaburzeniami odpornosci

organizmu wzmozony rozw¢j droz-
dzakéw moze spowodowac objawy
choroby, w tym uktadu oddechowego.
Najczesciej do kandydozy dochodzi po
aspiracji tych grzybow z jamy ustnej,
gdzie saprofituja. Dlatego tez istotne
Znaczenie w zapobieganiu kandydozy
ma utrzymanie higieny jamy ustnej.

Do grzybéw plesniowych naleza
Aspergillus, Penicillium, Mucor, Absidia,
Rhizopus, Fusarium, Cladosporium, Al-
wystepujacy
gatunkiem jest kropidlak (Aspergillus).

ternaria.  Powszechnie
Zarodniki grzyba spotykane s3 w ota-
czajagcym nas powietrzu. Plesh grzyba
rozwija sie na odpadach organicznych,
zawilgoconych tynkach, glebie, w tym
glebie roslin doniczkowych. Zarodni-
ki powszechnie spotykane sg w kurzu.
Zrodtem zakazenia nim moga by¢ za-
nieczyszczone przewody wentylacyjne,
klimatyzacyjne, wykfadziny podtogowe.
Sprzyjaja zakazeniom prace remonto-
we-budowlane, w czasie ktoérych rozsie-
wane sg zarodniki. Zrédtem zakazenia
moga by¢ cewniki, sprzet medyczny,
w tym inhalatory i nawilzacze. Szczegdl-
nie niebezpieczna moze by¢ obecnos¢
grzyba w systemach wentylacyjnych
budynkéw. Jego wiasciwosci choro-
botwdrcze zwigzane sg ze zdolnoscig
do wzrostu w temperaturze 37 stopni
Celsjusza oraz produkgji licznych zarod-
nikdw, wielkosci 2-3 mm, co znacznie
utatwia im mozliwos¢ przenikania do
pecherzykéw ptucnych. Zarodniki pro-
dukowane przez Aspergillus fumigatus
nalezg do silnych alergenéw. Grzyb
ten wywotuje zachorowania gtéwnie

u 0s6b predysponowanych, z przewle-

ktymi chorobami uktadu oddechowego
(rozstrzenie oskrzeli i zmiany marskie)
oraz u 0sob z uposledzeniem odporno-
$ci- w wyniku stosowania cytostatykow
czy duzych dawek kortykosteroidow,
lub tez u osdb z AIDS. Choroby wywofa-
ne przez grzyba Aspergillus mogg prze-
biega¢ w postaci zapalenia ptuc, aler-
gicznej aspergilozy oskrzelowo-ptucnej.
Do zakazenia dochodzi w wyniku
wdychania zarodnikéw grzyba. Jego
toksyny hamujg aktywnos¢ obronng
makrofagoéw, a wydzielane przez niego
enzymy utatwiajg kolonizacje tkanek.
W diagnostyce mikologicznej kan-
dydozy stosuje sie ocene mikroskopo-
wg pobranych materiatéw, specjalne
pozywki, testy biochemiczne, serolo-
giczne, metody biologii molekularnej.
W przypadku zakazern wywotanych
przez kropidlaka poza oceng prepara-
tow bezposrednich, hoduje sie go na
specjalnych pozywkach, wykonuje te-
sty serologiczne, wykorzystuje sie tech-
niki molekularne PCR'.
Wystepowanie w przebiegu muko-
wiscydozy zmian mutacyjnych w biatku

' PCR - skrét z jez. angielskiego: poly-
merase chain reaction, w ttumaczeniu: reak-
ja fancuchowej polimerazy. Reakcja PCR
jest technika, przy uzyciu ktérej mozemy
powieli¢ dowolny fragment DNA o dtugo-
$ci od kilku do kilkuset tysiecy nukleotydow
(DNA - kwas deoksyrybonukleinowy to
materiat genetyczny, a nukleotydy to ,ce-
gietki’, z ktorych jest zbudowany). Metoda
bardzo czuta, pozwalajgca wykry¢ niewielkie
ilosci szukanego materiatu genetycznego
w badanej probce. Potrafi wykry¢ patogen
we wczesnej fazie zakazenia. Wiecej na ten
temat mozna znalez¢ https://plwikipedia.
org/wiki/Reakcja_%C5%82a%C5%84cucho-
wa_polimerazy, http://www.e-biotechnolo-
gia.pl/Artykuly/pcr (przyp. red.).
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CFTR, a co za tym idzie zmian w steze-
niach chlorkéw w ptynie pokrywajacym
nabtonek oskrzeli, zwiekszenie gestosci
$luzu, zaburzenia funkcji oczyszczania
drzewa oskrzelowego i zwiekszenie
przylegania patogendw do komorek
nabtonka, zaburzenia funkcji neutrofili,
makrofagow sprzyjaja infekcjom grzybi-
czym w tej chorobie. Zakazeniom tym
sprzyja réwniez dtugotrwate leczenie
antybiotykami, leczenie glikokortyko-
steroidami i wystepowanie cukrzycy.

U 59% chorych na mukowiscydo-
ze stwierdza sie przeciwciata dla aler-
genow zarodnikow grzybéw plesnio-
wych, gtéwnie Aspergillus fumigatus.

Badania polskie wykazaty w 217 ma-

Candida albicans wyhodowany na pozyw-
ce (fot. CDC/Dr. William Kaplan, zrédto
https://commons.wikimedia.org/wiki/File-
:Candida_albicans_PHIL_3192_lores.jpg)

1

Aspergillus fumigatus (fot. CDC, zrédto https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Coni-

teriatach pozyskanych od 42 chorych
wystepowanie grzybow drozdzopo-
dobnych u 68% chorych i 32% chorych
grzybow plesniowych, wsrod ktorych
dominowat wspomniany Aspergillus fu-
migatus. Aspergiloza dotyczy gtéwnie
chorych dorostych, rzadziej dzieci do
12 rz. Inne badania wykazaty wystepo-
wanie grzybdw z gatunku Aspergillus
u 62,4% chorych (gtéwnie Aspergillus
fumigatus), Scedosporium sp. u 2,1%,
Trichosporon sp. u 2,3%, a grzybow
drozdzakowych u 28,5% chorych. W la-
tach 1997-2007 stwierdzono istotny,
systematyczny, z roku na rok wiek-
szy wzrost wykrywania tych grzybow
w materiatach z ukfadu oddechowego
u chorych na mukowiscydoze. Wptyw
na utrzymywanie sie grzybicy miat
wiek, stosowanie doustnych glikokor-
tykosteroidow oraz stosowanie anty-
biotykow w postaci inhalacyjnej i prze-
wlekle doustnej.

W zakresie uktadu oddechowego
grzybica kropidlakowa u chorych na
mukowiscydoze moze wystepowac
W postaci inwazyjnej, przewlektej po-
staci martwiczej oraz postaci alergicznej
oskrzelowo-ptucnej. W cytowanym po-
wyzej materiale do rozwoju tej postaci

dia_phialoconidia_of_Aspergillus_fumigatus_PHIL_300_lores.jpg)
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choroby dochodzi u 5-15 % chorych.
Cechuje sie ona podwyzszonymi warto-
$ciami IgE w surowicy krwi chorych.

U chorych na mukowiscydoze
moze dojs¢ do trzech sytuacji zakaze-
niem grzybem kropidlakowym w po-
staci: kolonizacji drzewa oskrzelowego,
miejscowych infekcji bez charakteru
alergicznego i alergicznej aspergilozy
oskrzelowo-ptucnej. Kolonizacja drze-
10-57%
chorych. Wzrasta ona z wiekiem cho-

wa oskrzelowego dotyczy

rych i pogorszeniem funkcji ptuc (do-
rosli 33,5% vs dzieci 17,1%). Nalezy
podkresli¢, ze postac ta spotykana jest
juz u dzieci 4-letnich. Wykrycie grzy-
ba 2 razy w roku w plwocinie istotnie
wpltywa na redukcje pojemnosci wy-
dechowej pierwszosekundowej (FEV)).
Zaostrzenia wymagajg hospitalizacji.
U dzieci chorych z kolonizacjg w sto-
sunku do dzieci bez niej stwierdzono
w plwocinie istotnie zwiekszong licz-
be neutrofili, stezenie wolnej elastazy
neutrofilowej i IL8 — co oznacza wiek-
sze zaawansowanie choroby. Kropi-
dlakowe zapalenie oskrzeli rozpoznaje
sie u chorych, u ktérych nie uzyskuje
sie odpowiedzi na leczenie antybioty-
kiem, a w plwocinie stwierdza sie grzy-
ba. Chorzy ci maja produktywny kaszel
z odkrztuszaniem lepkiej, ciggnacej
plwociny, dusznos¢, krwioplucia. Do-
bry efekt daje leczenie przeciwgrzy-
bicze. Aspergiloza oskrzelowo-ptucna
wystepuje u ok. 2-25% chorych (np.
<1% w Serbii do 18,6% w Szwajcarii).
Klinicznie manifestuje sie zaostrze-
niami choroby ze $wistami. Stwierdza
sie  dodatnie przeciwciata przeciw

kropidlakowi, zmiany radiologiczne
w postaci rozstrzeni oskrzeli, wioknie-
nia ptuc. Ryzyko wystapienia narasta
z wiekiem, pogorszeniem funkgji ptuc,
przewlektymiinfekcjami. W leczeniu tej
postaci stosuje sie doustny prednizo-
lon, przy zagrozeniu zycia — itrakona-

zol, worykonazol lub posakonazol oraz
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terapie anty IgE (omalizumab), a takze
podawanie w nebulizacji amfoterycy-
ny B.

W kandydozie obecnos¢ grzyba
zwigzana jest z redukcja FEV,, czestszy-
mi zaostrzeniami choroby i szybszym
spadkiem FEV,. Kolonizacja dotyczy
49% chorych i zwigzana jest z osteope-
nia, niewydolnoscig trzustki i koloniza-
Cjg przez pateczke ropy btekitnej i kro-
pidlaka.

W leczeniu grzybic z rodzaju Can-
dida stosuje sie flucytozyne, echinokan-
dyny, azole, amfoterycyne B i miejsco-
wo nystatyne.

W leczeniu grzybicy kropidlako-
wej: itrakonazol, worykonazol, posako-
nazol, amfoterycyne B, funginy.

Zbadano 170 réznorodnych urza-
dzen inhalacyjnych, ktérymi postugiwali
sie chorzy na mukowiscydoze. W 57,7%
z nich wykryto grzyby, w tym najczesciej

Aspergillus fumigatus, potem Penicillium,
rzadko Candida. Nie wykazano réznicy
miedzy urzadzeniami w zakresie ich ko-
lonizacji przez grzyby i nie stwierdzono
korelacji miedzy skazeniem urzadzenia
a wynikiem badania mikologicznego
plwociny chorego. Nalezy zwroci¢ uwa-
ge na poprawe edukacji chorych w za-
kresie czyszczenia nebulizatoréw.

W podsumowaniu nalezy stwier-
dzi¢, ze:

. Zakazenia grzybicze sa czestym
zjawiskiem u chorych na mukowi-
scydoze.

. Majg one istotny wptyw na prze-
bieg choroby.

- Badania mikrobiologiczne plwoci-
ny u chorych na mukowiscydoze
powinny uwzglednia¢ badania
w kierunku grzybow.
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Zmiany w narzadzie wzroku u chorych
na mukowiscydoze

Matgorzata Mrugacz
Samodzielna Pracownia Rehabilitacji Na-
rzqdu Wzroku Uniwersytetu Medycznego
w Biatymstoku
Mukowiscydoza jest najczesciej
wystepujagca w populacji rasy biafej
chorobga, wywotang mutacjg genu poto-
zonego na dtugim ramieniu chromoso-
mu 7, ktéry koduje biatko CFTR. Na sku-
tek nieprawidtowe] funkcji tego biatka
dochodzi do kumulacji gestej i lepkiej
wydzieliny w przewodach wyprowa-
dzajacych i nieprawidiowej czynnosci
gruczotdw wydzielania zewnetrznego,
zwilaszcza w  ukfadzie pokarmowym

i oddechowym.

Zaburzona funkcja gruczotéw wy-
dzielania zewnetrznego dotyczy row-
niez oka, wptywajac na zmiany iloscio-
we i sktad filmu tzowego, czyli warstwy
tez pokrywajacej gatke oczna. Zmiany
te moga powodowac objawy zespo-
tu suchego oka, ktory stanowi jedna
Z najczestszych przyczyn uporczywych
dolegliwosci, skfaniajgcych pacjentow
do poszukiwania pomocy okulistycz-
nej. Chorzy skarzg sie na dyskomfort,
Swiattowstret, pieczenie, uczucie ciata
obcego w oku, a nawet pogorszenie
ostrosci widzenia. Z uwagi na brak re-
ceptoréw ,suchosci” na powierzchni
oka, pacjenci czesto podajg wyste-
powanie uczucia zmeczenia oczu lub

ciezkosci powiek. Dolegliwosci nasi-
lajg sie w sytuacjach wymagajacych
koncentracji, np. podczas czytania,
pracy przy komputerze, przy oglada-
niu telewizji, w ktérych dochodzi do
rzadszego mrugania. Typowe sg réw-
niez wahania nasilenia objawéw w cia-
gu doby, z najwiekszym nasileniem
W nocy i rano po przebudzeniu, oraz
narastanie dolegliwosci pod wptywem
draznigcych czynnikéw zewnetrznych
w postaci wiatru, dymu czy suchego
powietrza. Czasami moze wystepowac
paradoksalne nadmierne tzawienie, co
nie wyklucza jednak obecnosci zespo-
tu suchego oka, ale utrudnia jego roz-
poznanie.
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W zespole suchego oka nalezy unika¢ dtugotrwatego stosowania soczewek kontakto-
wych (fot. Matgorzata Kaczmarek)

Rozpoznanie opiera sie na danych
zwywiadu, badaniu okulistycznym i wy-
nikach testéw diagnostycznych w kie-
runku zespotu suchego oka. Objawy
przedmiotowe nie s charakterystyczne
i obejmuja gtdwnie wystepowanie za-
draznienia oka, ktére dominuje na ob-
szarze szpary powiekowej narazonej na
wysychanie, oraz obecnos¢ wydzieliny
sluzowej w worku spojowkowym.

Nieswoisty charakter dolegliwosci
odczuwanych przez pacjentdw oraz
objawéw  przedmiotowych  skfania
okulistow do wykonania dodatkowych
badari diagnostycznych, pomocnych
w okresleniu zaburzen ilosciowych i ja-
kosciowych ptynu tzowego.

Do najczesciej stosowanych na-
lezy test Schirmera, ktéry umozliwia
ocene niedoboru tez na podstawie dtu-
gosci zwilzenia standardowego paska
bibuty. Powszechnie dostepnym bada-
niem jest test przerwania filmu tzowe-
go z uzyciem barwnika fluoresceiny,
umozliwiajacy ocene stabilnosci filmu
tzowego, ktéra warunkuje prawidtowe
jego funkcjonowanie. Badanie to moz-
na wykonac réwniez za pomocg nowo-
Czesnego aparatu o nazwie Tearscope.
Do testoéw utatwiajgcych rozpoznanie
zaliczamy testy z uzyciem barwnikow,
mianowicie ocene zalegania fluoresce-
iny i barwienie zielenia lissaminy.

Ocene zmian chorobowych po-
wierzchni oczu, ktére moga towa-
rzyszy¢ zaburzeniom filmu tzowego,
umozliwiajg badania mikroskopowe.
Wsréd réznych metod na uwage za-
stuguje technika cytologii impresyjnej,
ktéra pozwala na ocene zmian komaorek
powierzchni oka.

Wystepowanie i odczuwanie dole-
gliwosci zwigzanych z zespotem suchego
oka zalezy od wieku chorego na mukowi-
scydoze i stopnia nasilenia objawdw kli-
nicznych. Nalezy podkresli¢, ze dolegliwo-
$ci te czesto sg ,podciggane” pod objawy
alergii. Dopiero brak skutecznosci stosowa-
nia miejscowych lub ogdlnych lekow prze-
ciwalergicznych weryfikuje rozpoznanie.
W leczeniu objawow zespotu suchego oka
nalezy zwréci¢ uwage na ochrone istnieja-
cych fez poprzez nawilzanie pomieszczen
i unikanie dtugotrwatego stosowania so-
czewek kontaktowych. Wazng role odgry-
wa tez uzupetnianie niedoboru fez przez
stosowanie preparatow ,sztucznych tez”
w postaci kropli, zZeléw i masci.

Oprécz  objawédw  suchego  oka
u pacjentéw chorych na mukowiscydo-
Ze moze wystapi¢ zmniejszenie przezier-
nosci soczewki, czyli zacma. Wiaze sie to
z obnizeniem poziomu witaminy A, ktéra
tacznie z witaming C i E stanowi czynnik
ochronny soczewki przeciwko jej uszko-
dzeniu. Sposréd bardzo rzadko opisywa-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

nych zmian w narzadzie wzroku w prze-
biegu mukowiscydozy nalezy wymienic
wystepowanie zmian w nerwie wzroko-
wym, naczyniach siatkowki czy gorsze
widzenie o zmierzchu. Najnowsze bada-
nia wykazaty, ze hypoksja, czyli niedobdér
tlenu w tkankach w przebiegu mukowi-
scydozy, wptywa na nerw wzrokowy i ko-
morki siatkdwki, powodujgc uszkodzenie
widkien nerwu wzrokowego, a w konse-
kwendji ubytki w polu widzenia. Pacjenci
z mukowiscydoza moga by¢ rowniez bar-
dziej narazeni na wystepowanie retinopa-
tii i zakrzepu zyt siatkdwki.

Mukowiscydoza jest chorobg,

w ktorej podstawg leczenia jest poste-
powanie objawowe. To stwierdzenie
odnosi sie rowniez do narzadu wzro-
ku, stad tez duzej uwagi i wnikliwosci
wymaga ocena dolegliwosci ocznych
zwigzanych z tym schorzeniem przez
lekarza okuliste oraz zastosowanie od-
powiedniego leczenia.
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Edukacja i psychologia na co dzien

0 radosciach i trudach dorastania
Z chorobq przewlekia

Lucyna Maksymowicz
Politechnika Koszaliriska

»~Zagubieni w dorastaniu”’

Wiek dorastania to czas bogatych
przezy¢, a jednoczesnie okres buntu.
Potocznie okresla sie go jako czas ,bu-
rzy" ktéry cechuje skrajna zmiennosc
nastroju i czesto nieprzewidywalne za-
chowanie. Podejmowatam juz ten pro-
blem na tamach ,Mukowiscydozy” kilka
lat temu. Wracam do niego ponownie
z dwoch powoddw. Po pierwsze, uzna-
je, ze jest to wazny temat z terapeutycz-
no-wychowawczego punktu widzenia.
Po drugie, jako matka dorostych juz
dzieci, miatam okazje przekona¢ sie
osobiscie, ze problem mamy z tym, cze-
go nie rozumiemy. Boimy sie tego, cze-
go nie znamy. Nie bedziemy w stanie
pomoc dorastajgcym dzieciom, jeslinie
poznamy zasad panujacych w ich swie-
cie. | nie chodzi tylko o przystowiowe:
,Zapomniat wot jak cieleciem byt” Swiat
zmienia sie na naszych oczach, zmienia-
ja sie zasady, a wiasciwie obserwuije sie
okres braku jakichkolwiek zasad i to wy-
daje sie najtrudniejszym problemem,
nie tylko dla nastolatkow.

Niektorzy twierdza, ze ,bycie nor-
malnym w okresie dorastania jest samo
przez sie nienormalne™. Stuchajac réz-
nych opowiesci nakrecamy sie, czeka-
my na to, czym zaskocza nas wiasne
dzieci. One same tez czekajg na ten ,ta-

' Por.|.Obuchowska. Zagubieniw dorasta-
niu [w:] Zdrowie i choroba, red. J.M. Brzezin-
ski i L. Cierpiatowska. Gdansk: GWP, 2008.

2 M. Herbert. Rozwdj spoteczny ucznia. Po-
znanie potrzeb i problemdéw dzieci w okre-
sie dorastania. Przektad: Ewa Jusewicz-Kalter.
Gdarsk: GWP, 2004.

jemniczy, niebezpieczny czas” Czasami
Czujg, ze musza zrobi¢ co$ szalonego,
bo przeciez wszyscy tego oczekuja?!
Dziwi¢ moze lek dorostych przed doj-
rzewaniem wtasnych dzieci. Przeciez
sami przez to przechodzilismy, czy juz
zapomnielismy, co byto wtedy najwaz-
niejsze? Trafnie ujmuje to Irena Obu-
chowska w swojej ksigzce Drogi doras-
tania, piszac:,Kazde dorastajace dziecko
w pewnym sensie ucieka od swoich
rodzicéw, zmienia dotychczasowe bez-
pieczenstwo na niepewnos¢, a stabil-
nos¢ i harmonie dzieciecego swiata na
trudy poszukiwan. Cho¢ pragnie utrzy-
mac¢ wiez z rodzicami, to réwnocze-
$nie pragnie by¢ sobga, podkresla swojg
odrebnos¢ i walczy o prawo do niej”™.
Okres ten jest dla mtodego cztowieka
trudny, ale nie musi wywracac jego zy-
cia i rodziny do goéry nogami. Wystarczy
odrobina zrozumienia, wrazliwosci, cier-
pliwosci i przede wszystkim wiecej cza-
SU poswieconego na rozmowe.
Rodzice czuja sie czesto bezradni,
zastanawiajg sie, jak sktoni¢ nastolatka
do pilnosci w nauce (zaczat przywigzy-
wac mniejszg do tego wage), innego
stylu ubierania sie (eksperymentuje,
wktadajac dziwne bluzy i buty) czy
,Stania sie postusznym” woli dorostych,
a przeciez wiasnie chodzi o co$ zu-
petnie odwrotnego. Musimy sprawic,
aby nasze dorastajgce dzieci czy nasi
podopieczni chcieli i byli gotowi, aby
przejmowac odpowiedzialnos¢ za wia-
sne zycie, dokonujac samodzielnych
wyboréw. Ale to nie jest temat na jed-
na rozmowe, to proces, ktory trwa kilka,
a nawet kilkanascie lat i rozpoczyna sie

® |. Obuchowska. Drogi dorastania, War-
szawa: WSIP, 1996, s. 201.

juz od malenkosci. Dziecko dos$wiadcza
roznych przezyc, ktore beda w mniej-
szym lub wiekszym stopniu decydowac
o ksztattowaniu sie jego tozsamosci
i dojrzatosci.

Waznym elementem w tym pro-
cesie jest rozwijanie samodzielnosci.
Juz dwuletnie dziecko odtraca pomoc
rodzica podczas jedzenia czy wcho-
dzenia po schodach, krzyczac: ,sama’,
,5am chce”. Po wykonaniu zadania od-
czuwa rado$¢ i satysfakcje, rozpoczyna
sie proces ksztattowania kompeten-
Cji — poczucia, ze potrafie co$ zrobic.
Niestety, samodzielno$¢ moze byc
w dziecku réwniez ttumiona. Mniej lub
bardziej swiadomie wyreczamy dziecko
podczas ubierania sie czy sprzatania,
kierujac sie jego ,dobrem” oczywiscie.
W praktyce rzadko sie zdarza, aby nado-
piekuriczy rodzice karmili lub wycierali
nos nastolatkowi, ale zdarza sie to jesz-
cze — niestety — w klasie pierwszej szko-
ty podstawowej. Nauka samodzielnego
wykonywania czynnosci  samoobstu-
gowych to poczatek. Trudniejszym za-
daniem moze okazac¢ sie podejmowa-
nie decyzji i ponoszenie konsekwendji
z tym zwigzanych. Takiej umiejetnosci
tez trzeba sie nauczy¢, warto wiec stwa-
rzac sytuacje, w ktorych juz mate dziec-
ko bedzie mogto bezpiecznie prébo-
wac swoich sit (np. w zakresie wyboru
fryzury, kupowanej odziezy, przygoto-
wywania positku, pokonywania réznych
trudnosci odpowiednich dla danego
wieku czy mozliwosci). Im dziecko sta-
je sie starsze, tym wieksze pojawiaja sie
wyzwania i czesciej — niebezpieczne
sytuacje. Cze$¢ rodzicéw wprowadza
zakazy, ale to nie rozwigzuje problemu.

W Zyciu na kazdym kroku moze czyhac
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na nas niebezpieczenstwo. Warto o tym
rozmawiac, wiasnym przyktadem poka-
zywac, ze z wieloma trudnosciami jeste-
smy w stanie sobie poradzi¢. Dziecko
musi naby¢ przekonania, ze sobie pora-
dzi nawet w trudnej sytuacji. Nie stanie
sie tak, jesli nieustannie bedziemy bac
sie, ze zrobi sobie krzywde. W ten spo-
sob nieswiadomie bedziemy pokazy-
wac, ze nie wierzymy w jego mozliwo-
$ci, ze boimy sie otaczajgcego Swiata.
Jak ono samo ma w siebie uwierzy¢?
Wydaje sie to szczegdlnie wazne
w przypadku oséb przewlekle chorych,
ktére, podobnie jak zdrowe, mogg i po-
winny dazy¢ do osiggniecia maksimum
swoich  mozliwosci  fizycznych, psy-
chicznych i spotecznych. Jako rodzice
czy opiekunowie mamy wptyw zwiasz-
cza na ksztattowanie:
® poczucia pewnosci — zeby dziecko
rozumiato sytuacje, w jakiej sie znaj-
duje, umiato jg oceni¢;

® poczucia zaradnosci — zeby dziec-
ko byto przekonane, ze sobie pora-
dzi, lub wiedziato, do kogo zwrdcic¢
sie 0 pomoc, zeby rozwigzac¢ pro-
blem;

® poczucia sensu - zeby dziecko
byto przekonane, ze zycie ma sens,
pojawiajgce sie wraz z chorobg wy-
magania beda wtedy warte podej-
mowania wysitku.

Wychowanie to przede wszystkim
wprowadzanie dziecka w $wiat okre-
slonych wartosci, norm i zasad, to roz-
wijanie umiejetnosci  podejmowania
decyzji i ponoszenia odpowiedzialnosci
za swoje czyny. Coraz czesciej podkresla
sie, ze o sukcesie mtodego czlowieka
w dorostym zyciu bedzie decydowa-
to nie tylko wyksztatcenie, ale wiasnie
zestaw  réznorodnych  umiejetnosci
zyciowych (kompetencji do dziatania),
dzieki ktérym fatwiej bedzie radzit so-
bie z codziennymi zadaniami. Umiejet-
nosci zyciowe (life skills) odnoszg sie do
kompetencji osobistych, spotecznych,

interpersonalnych, poznawczych, uni-

wersalnych.

Na szczegdlng uwage zastuguje
klasyfikacja opracowana przez UNICEF,
ktéra przedstawia nastepujace umiejet-
nosci zyciowe, determinujace prawidto-
wy rozwoj mtodego cztowieka:*
® Interpersonalne — empatia, aktyw-

ne stuchanie, przekazywanie i przyj-
mowanie informacji  zwrotnych,
porozumiewanie sie werbalne i nie-
werbalne, asertywnos¢, odmawia-
nie, negocjowanie, rozwigzywanie
konfliktow, wspotdziatanie;

® Budowanie samoswiadomosci —
samoocena, identyfikacja swoich
mocnych i stabych stron, pozytyw-
ne myslenie, budowanie pozytyw-
nego obrazu wiasnej osoby i ciafa;

° Budowanie wiasnego systemu
wartosci - rozumienie roznych
norm  spotecznych, przekonan,

kultur, tolerancja, tworzenie wia-

snej hierarchii  wartosci, postaw
i zachowan, przeciwdziatanie dys-
kryminacji i stereotypom;

® Podejmowanie decyzji — tworcze
i krytyczne myslenie, rozwigzywanie
problemdw, identyfikacja ryzyka dla
siebie i innych, poszukiwanie alter-
natyw, przewidywanie konsekwen-
cji wiasnych dziafari i zachowan,
stawianie sobie celdw;

® Radzenie sobie i kierowanie stre-
sem - samokontrola, radzenie sobie
Z presjg, gospodarowanie czasem,
radzenie sobie z lekiem i sytuacjami
trudnymi, poszukiwanie pomocy.

Placowki oswiatowe, niestety, nie
do konca radzg sobie z ksztattowaniem
umiejetnosci zyciowych powierzonych
ich opiece uczniow. Stad warto, aby
rodzice takze podejmowali dziatania

4 M. Sokotowska. Umiejetnosci zyciowe
[w:] Edukacja zdrowotna, red. B. Wojnarow-
ska, Warszawa: PWN, 2007, s. 445. Zob. takze:
Woynarowska B. (red.) Uczniowie z choro-
bami przewlektymi. Jak wspierac ich rozwdj,
zdrowie i edukacje, Warszawa: PWN, 2010.
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z tym zwigzane. W przypadku osob
przewlekle chorych dodatkowo warto
rozwija¢ umiejetnosci samoobserwa-
¢ji, samokontroli i samoopieki. \Waz-
nym zadaniem rodzicéw na tym etapie
rozwoju jest pomoc miodemu cztowie-
kowi w akceptacji wiasnej choroby. Nie
bedzie to jednak mozliwe, jesli sami ro-
dzice nie zaakceptuja choroby wiasne-
go dziecka, tracac czas na obwinianie
sie za zaistniaty, a niezalezng przeciez
od nich sytuacje, czy zadawanie sobie
pytan typu: ,Dlaczego wiasnie nas to
spotkato?”. A przeciez spotyka to takze
wiele innych rodzin.

Podsumowujac, chciatabym pod-
kresli¢, ze cztowiek nie stanie sie sa-
modzielny i odpowiedzialny z chwila
ukonczenia petnoletnioéci. Wymaga to
dtugiego procesu uczenia sie i doskona-
lenia roznorodnych umiejetnosci, ktére
w okresie dorastania bedg pomocne
w wypetnianiu kolejnych waznych za-
dan rozwojowych, jak np. ksztattowania
poczucia tozsamosci, czyli poszukiwa-
nia odpowiedzi na najtrudniejsze pyta-
nia egzystencjalne: ,Kim jestem, co po-
trafie, na co mnie stac¢?”

Kim jestem?

~Owca w wilczej skérze”, czyli
kilka uwag o nastolatkach

Pojecia: mtode pokolenie, mtodos¢ czy
mtodziez majg w literaturze wiele zna-
czeri, trudno jednoznacznie wskazac
przedziat wiekowy. Kiedy uzywa sie
stowa adolescencja, najczesciej,mowa
jest o osobach w wieku 10-19 lat, mto-

dziez oznacza grupe wiekowa miedzy
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10. a 24. rokiem zycia, natomiast mto-
dos¢ jest to etap zycia miedzy 15. a 24.
albo 10. a 24. rokiem zycia™. W dorasta-
niu mozna wyrdzni¢ dwa podokresy:
w pierwszym dominuja czynniki biolo-
giczne (faza pokwitania do okoto 16.
roku zycia), w kolejnym kulturowe (ado-
lescencja — mfodos¢, po 16. roku zycia).

Dojrzewanie biologiczne wyprze-
dza rozwdj psychiki. Zarowno dziew-
czeta, jak i chtopcy stajg sie nadmiernie
pobudliwi, niezrbwnowazeni emocjo-
nalnie. Cechuje ich réwniez zmiennos¢
motywacji  oraz wzrost krytycyzmu.
Swietnie uchwycit takg opozycyjng po-
stawe nastolatka wobec rodzica Mark
Twain® Kiedy miatem czternascie lat,
m&j ojciec byt taki gtupi, ze z trudem
znositem go obok siebie. W wieku lat
dwudziestu jeden zdziwitem sie, jak
wiele zdotat sie nauczy¢ w ciggu mi-
nionych siedmiu lat”. U chtopcow zde-
cydowanie zwieksza sie sita, wrecz roz-
piera poczucie energii, a z drugiej strony
pobudliwos¢ seksualna, potliwos¢ ciata
czy mutacja gtosu wyzwalaja w mio-
dym cztowieku poczucie zdenerwowa-
nia i zagubienia. Dojrzewanie dziewczat
rozpoczyna sie wczesniej i przebiega
bardziej harmonijnie. Cho¢ sg bardziej
wyciszone, problemoéw rozwojowych
tez im nie brakuje. Problemy z menstru-
acja i wieksze wymagania spoteczne sta-
wiane dziewczetom, wyzwalajg u nich
niechetny stosunek do tego okresu.
Mtodzi ludzie czesto przezywajg konflikt
pomiedzy potrzebg bycia samodziel-
nym (dorostym) i jednoczesnie checig
zachowania przywilejow dziecka.

Okres mtodzienczy charakteryzu-
je takze rozwdj i doskonalenie proce-

> M. Czerepaniak-Walczak. Stereotypy mfo-
dziezy: koniecznos¢ i mozliwos¢ odczarowa-
nia mtodosci [w:] Wychowanie. Pojecia. Pro-
cesy. Konteksty. Interdyscyplinarne ujecie,
red. M. Dudzikowa, M. Czerepaniak-Walczak,
Gdansk: GWP, 2007, t. 1,5. 179.

& M. Twain. Przygody Tomka Sawyera, Kra-
kow: Zielona Sowa, 1997.

sow psychicznych, w tym szczegdlnie
poznawczych (spostrzeganie, uwaga,
pamie¢, mysdlenie, wyobraznia). Nie
wszyscy jednak w tym samym stop-
niu opanowujg nowe umiejetnosci. To,
jak interpretujemy rozne fakty z zycia,
zalezy od tego, czy jestesmy w stanie
dostrzec istniejgce zagrozenie. Do-
datkowym czynnikiem zaktdcajagcym
w podejmowaniu decyzji jest nie-
zrbwnowazenie emocjonalne. Silne
uczucia towarzysza nam, kiedy czego$
pragniemy czy o czyms marzymy. Cza-
sami uskrzydlajg mtodego cztowieka,
ale potrafig tez ,zwies¢ na manowce”.
Pokwitanie to dla nastolatkow czas sil-
nych napie¢ erotycznych, pierwszych
mitosci  (zazwyczaj nieszczesliwych).
,Ktoéry nastolatek jest zadowolony
7 siebie, ze swojego wygladu?” — pyta
Joanna Sikora’” i odpowiada: ,... pra-
wie zaden. Zazwyczaj przesadnie
przejmujq sie swoim wzrostem, tuszg,
twarzg, gtupota, brakiem pieniedzy,
tym, ze nigdy nie znajdg chtopaka,
dziewczyny. Jakze czasem daleko od
mtodzienczych zainteresowarn lezy
szkotal Ale pamietajac o wszystkich
nastoletnich rozwojowych, psychicz-
nych mekach przezywanych przez
uczniéw, nie dziwmy sie, ze czasa-
mi »majg w nosie« kolejng klaséwke
i gderajaca mame”. W tym szczegol-
nym okresie eksperymentowania ze
Swoja tozsamoscig wazne jest nie tylko
nadzorowanie mtodych ludzi, ale takze
wspieranie ich emocjonalne, poniewaz
radzi¢ sobie muszg z wieloma zmiana-
mi w obrazie wtasnego ciata i aktyw-
noscig hormonalng, a takze innymi wy-

zwaniami tego okresu.

7). Sikora.  Ogdlna charakterystyka
psychospoteczna mfodziezy w wieku gim-
nazjalnym [w:] Obys cudze dzieci wychowy-
wat... Jak sobie radzi¢ z problemami wycho-
wawczymi w gimnazjum (i nie tylko), red.
M. Sakowska, J. Sikora, A. Zwirblirska, Kielce:
OWN, 2003, s. 14.
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»By¢ pieknym za wszelka
cene”! Akceptacja

siebie i potrzeba bycia
akceptowanym

Kazdy cztowiek musi zaakceptowac sie-
bie. Co to wiasciwie znaczy? Pozwole
sobie na duze uproszczenie problemu,
zainteresowanych odsytam do bogatej
literatury. Na co, jako rodzice lub wiasnie
dorodli chorzy, mozemy zwrdéci¢ uwa-
ge? Przede wszystkim warto pamietac,
7e nie potrzeba by¢ przewlekle cho-
rym, by czu¢ sie nieszczesliwym. Wyniki
wydajg sie zatrwazajgce, bo wiekszos¢
wspotczesnych ludzi cierpi z powodu
braku akceptacji wtasnego ciata. Czto-
wiek to skomplikowana istota, najcze-
$ciej marzy o tym, czego wiasnie nie ma
i rzadko docenia to, co ma. Nie poma-
gajg nam wspotczesne czasy, w ktdrych
dodatkowo media narzucaja okreslone
wzory tego, jak mamy wygladac, co jesc,
czym sie zajmowac. Czes¢ z nas nawet
nie zdaje sobie sprawy z tego, jak staje
sie zaktadnikiem obowigzujacej mody,
a czesto nawet ofiarg diet czy opera-
cji plastycznych. Na oktadkach gazet
kroluja atrakcyjne fizycznie wizerunki
kobiet i mezczyzn, czesto komputero-
wo jeszcze upiekszane. Trudno sie wiec
dziwi¢, ze poréwnania z nimi wypadaja
niekorzystnie. Czy to nie z tego powo-
du mamy wzrost zaburzert odzywiania
(anoreksja, bulimia i inne)? Wiestaw
tukaszewski zwraca uwage, ze wcigz
ro$nie liczba oséb niezadowolonych
z wiasnego wygladu, jednoczesnie ob-
niza sie wiek 0séb, u ktérych obserwuje
sie to zjawisko®. U dziewczat pojawia sie
okoto széstego roku zycia i gwattownie
nasila sie w okresie dojrzewania, nieko-
rzystnie wptywajac na rozwdj w posta-
ci frustracji, standéw depresyjnych czy
obsesyjnego dbania o wyglad. Wspdt-
cze$nie coraz czesciej dotyczy to takze
chtopcow.

8 W. tukaszewski, BgdZcie piekni i nie
lekajcie sie, ,Charaktery”, 2014, nr 7,s. 18-27.
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Oczywiscie cztowiek od zawsze
starat sie dba¢ o wtasne ciato, stuzyty
temu ¢wiczenia fizyczne, zabiegi hi-
gieniczne (kapiele) czy kosmetyczne
(makijaz, fryzura), a takze troska o pra-
widtowe odzywianie i odpowiednig
dtugos¢ snu. W czasach wspotcze-
snych jednak stajemy sie swiadkami
narzucanej standaryzacji wizerunku
i spotecznej zgody na obowigzek do-
stosowywania sie do tych norm. Jest
to powazny problem, z ktérego trze-
ba zdawac sobie sprawe i czyni¢ go
przedmiotem rozméw z miodziezg,
poniewaz zadowolenie z wilasnego
wygladu jest waznym sktadnikiem sa-
mooceny, oczywiscie w tym przypad-
ku pozytywnej samooceny i w dalsze]
konsekwencji przektada sie na jakosc
relacji z innymi (chcemy by¢ akcepto-
wani, dostrzegac swoje podobienstwo
do innych). Mtodzi ludzie (niestety,
coraz czesciej nawet bardzo dojrzali)
czesto nie majg $wiadomosci, ze na-
rzucane medialne normy wizerunku
to manipulacja, efekt obrobek w Pho-
toshopie, ktdre z rzeczywistoscia maja
mato wspdlnego.

Osoby przewlekle chore, podob-
nie jak wszyscy inni, porownuja siebie
z rowiesnikami i, niestety, — ich zda-
niem - wypadaja gorzej, zwtaszcza
w aspekcie fizycznym. Czasami wyni-
ka to z faktu, ze narzucajg sobie cele
niemozliwe do osiggniecia, podobnie
jak ich zdrowi rowiesnicy, a czasami to
choroba czyni spustoszenie w ich cie-
le. Problem polega na tym, aby poréw-
nujac siebie z innymi, zwraca¢ uwage
na pozytywne aspekty, a nie tylko na
negatywne. Roéznice miedzy ludZmi,
podobnie jak i zwierzetami, sg czyms$
naturalnym. Determinuje to nie tylko
choroba. Stor czy ryba nigdy nie wejda
na drzewo, czy to znaczy, ze sg gorsze
od ptakow czy szympanséw? Czasami
poréwnywanie nie ma w ogole sensu,
ale w zyciu jest to naturalng codzien-

Pozytywny
obraz

wiasnego ciata

Edukacja i psychologia na co dzien

» akceptacja siebie

* poczucie wiasnej
wartosci

Negatywny

obraz
wtasnego ciata

* brak poczucia wartosci
(narkotyki, sktonnosci
samobéjcze, depresja...)

noscia. Kiedy umiera ktos z oséb cho-
rych, a ja takze walcze z takg samg
chorobg, to od razu pojawia sie pyta-
nie:,lle miat (miata lat) i jakie mutacje”?
Chociaz wiemy, ze wiele czynnikow
determinuje stan naszego zdrowia,
Jubimy sie zadrecza¢”. Poméc moze
pozytywne nastawienie, wiara, ze nie
damy sie tak tatwo pokonac¢ przeciw-
nosciom losu. Jesli akceptujemy sie-
bie jako osobe chorg, to znaczy, ze nie
tylko przyjmujemy do wiadomosci, iz
by¢ moze bedziemy sie szybciej me-
czy¢, nie bedziemy w stanie wykony-
wac pewnych czynnosci, ale takze nie
ukrywamy tego przed innymi. Dzieki
temu nie bedziemy skupia¢ sie nad
tym, kiedy i gdzie ztapie nas kaszel, bo
jest naturalng czescig naszego zycia,
podobnie jak kichanie czy czkawka.
W ten sposéb objawy naszej choroby
i ,nasza innos¢” stang sie takze czyms
naturalnym dla innych.

Co to wiasciwie znaczy, ze nasze
dziecko jest osobg przewlekle chorg
czy osobg sprawng inaczej? Niepet-
nosprawnos¢ w literaturze naukowej
jest najczesciej rozumiana jako ,ogra-
niczenie, zaburzenie lub niemoznos¢
wykonywania czynnosci (realizowania
sprawnosci) nabywanych w proce-
sie rozwoju fizyczno-motorycznego,
psychicznego i spotecznego. Moze
ona miec¢ charakter przejsciowy lub
wzglednie trwaty, moze by¢ jedno-

rodna, obejmujgc tylko jedng sfere
lub tylko niektore jej procesy i funkcje,
lub wieloraka, w postaci ograniczen
i zaburzen sprzezonych, wystepuja-
cych w wielu sferach rozwoju™. Ale
co tak naprawde wynika z tej defini-
cji? Dlaczego czes¢ osob wstydzi sie
faktu, ze ma przyznany stopien nie-
petnosprawnosci? Amadeusz Krauze
stusznie podkresla, ze ,brak normy
nie musi oznacza¢ nienormalnosci, ze
dysfunkcyjnos¢ nie jest jednoznacz-
na z tamaniem standardéw spotecz-
nych, ze odchyt od normy w pewnym
obszarze (np. wyglad, intelekt, brak
prawidtowo dziatajgcego zmystu) nie
musi oznaczac¢ wykraczania poza nor-
me w innych obszarach, az wreszcie,
ze niespetnienie  wymogow normy
petnosprawnosci nie pozbawia szans
na w miare »normalne« funkcjonowa-
nie". W codziennej praktyce osoba
7 niepetnosprawnoscia ma szanse na
normalne zycie w miare swoich moz-
liwosci. A te mozliwosci wydajg sie
nie mie¢ granic, bo oto w maratonie
biegnie osoba chora na mukowiscy-
doze, a na trudno dostepne szczyty
wchodzg niewidomi i ludzie z prote-

? A Maciarz. Dziecko niepetnosprawne [w]
Encyklopedia pedagogiczna XXI wieku, red.
T. Pilch, t.1, Warszawa: Wydawnictwo Akade-
mickie, Zak’, 2003, s. 895.

0 A Krauze. Wspdtczesne paradygmaty
pedagogiki specjalnej, Krakow: Oficyna Wy-
dawnicza,Impuls”, 2010, s. 191.
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zami konczyn, a wielu tego nie potrafi,
chod sg ponoc¢ petnosprawni.

Kazda choroba wywotuje nega-
tywne skutki w rozwijajacym sie or-
ganizmie, sg one bardziej lub mniej
widoczne. Jesli mtodemu cztowiekowi
trudno zaakceptowac szczupta sylwet-
ke, widoczny brak masy ciata, mozna
probowac cos z tym zrobi¢. (Oczy-
wiscie nie mam w tym momencie na
mysli - sytuacji stanu niedozywienia,
wtedy stosujemy zalecenia lekarza).
Najbardziej efektywne wydaja sie ¢wi-
czenia fizyczne. Znam mtodych mez-
czyzn chorujacych na mukowiscydoze,
ktérzy fizycznie sa bardziej sprawni niz
osoby tzw. zdrowe. Choroba nie wy-
klucza uprawiania sportu, wprost prze-
ciwnie, ma pozytywny wptyw na stan
zdrowia i na nasza sylwetke. To moze
by¢ sitownia, ale takze gra w pitke,
jazda na rowerze, bieganie, tenis czy

Wyktad Lucyny Maksymowicz podczas
Ogodlnopolskiego Szkolenia w Falentach,
17-19.06.2016 roku (fot. z archiwum au-
torki)

taniec. Kazdy moze odnalez¢ co$ dla
siebie.

Oczywiscie w okresie dorasta-
nia bardzo czesto wystepujg dyspro-
porcje w rozwoju fizycznym, mozna
je korygowa¢ poprzez odpowiednio
dobrany stréj. Dziewczetom, maja-
cym w tym wieku czesto kompleks
np. matego biustu, pomdc moga do-
stepne biustonosze ,push-up’, ktére
optycznie go powiekszaja i modeluja.
Takie drobiazgi zdecydowanie polep-
szajg samopoczucie, warto, aby rodzi-
ce o tym pamietali. Znam takie oso-
by, ktére potrafig w swojej chorobie
znalez¢ co$ pozytywnego: ,To eliksir
mitodosci, nie musisz szuka¢ zadnej
diety odchudzajacej i bez wzgledu na
uptywajacy czas zawsze wygladasz na
osiemnastke” Nie kazdy potrafi z ta-
kim dystansem podchodzi¢ do siebie,
a tym bardziej do wiasnej choroby,
ale, jak widag¢, jest to jednak mozliwe
i ma pozytywny wptyw na funkcjono-
wanie takich osob.

Wsrod chorych na mukowiscydo-
ze, podobnie jak wsrdd innych mto-
dych oséb, mozemy znalez¢ prawdzi-
we pieknosci. Niestety, nawet w miare
obiektywna  atrakcyjnos¢  fizyczna
niekoniecznie przekfada sie na ich za-
dowolenie z wiasnego ciata i sprawia,
ze osoby takie majg kompleksy z tym
zwigzane. Niektérzy twierdza, ze moz-
na, a nawet warto nad tym popraco-
wac, aby mie¢ zadowolenie z wiasnego
wygladu, niekoniecznie jednak po-
przez pordbwnywanie sie z medialnymi
wzorcami. Moga w tym pomaéc bliskie
osoby (rodzice, rodzenstwo, znajomi)
poprzez rozmowe, podsuniecie dobrej
lektury. Oczywiscie nie ma gotowych
recept. Mile widziana moze by¢ suge-
stia zmiany fryzury, wziecie cieptej ka-
pieli z zaczarowanym olejkiem, zmiana
stylu ubierania, wizyta u kosmetyczki
czy spotkanie w gronie przyjaciot, kté-
rzy nie beda szczedzi¢ komplemen-

Edukacja i psychologia na co dzien

tow. Warto dyskretnie podsuwac rézne
pomysty. Wiele rzeczy moze sprawic, ze
cztowiek poczuje sie lepiej, dla kazde-
go moze to by¢ jednak co$ innego. Jest
0 co zabiega¢, bo bedac zadowoleni
z siebie, sprawiamy, ze stajemy sie
bardziej atrakcyjni dla innych, a to
z kolei sprawia, ze jestesmy jeszcze
bardziej zadowoleni zsiebie, a wte-
dy chce sie zy¢ i ma sie wiecej sity na
walke z trudnosciami.

Od nas wszystkich zalezy, w jakim
stopniu mtody cztowiek bedzie radzit
sobie w codziennym zyciu, zwifaszcza
kiedy towarzyszy mu choroba. Kolej-
ny raz chciatabym przywota¢ stowa
ksiedza Jozefa Tischnera, ktéry trafnie
zauwazyt, ze cztowiek jest dla samego
siebie pewnym zadaniem (...) jakims
darem, ale mozna takze powiedzie¢,
ze jest dla samego siebie jakims nie-
szczesciem (...) Kiedy jestesmy dla
siebie, jestesmy jednoczesnie w jakiejs
mierze przeciwko sobie”". Sukcesem
jest zachowanie wzglednej harmonii,
nie zawsze bywa ona jednak mozliwa.
Nie wolno dopusci¢, by przewazyty
zachowania ,przeciwko sobie”. Przed
nami — rodzicami, terapeutami — poja-
wia sie problem, jak nauczy¢ mtodego
cztowieka przyjazni, nie tylko z innymi,
ale przede wszystkim z samym sobg,
aby nie utracit sensu zycia, mimo cho-
roby, a moze sie tak zdarzy¢, zwtaszcza
w  sytuacjach zaostrzenia. Koniecz-
no$¢ hospitalizacji, a dodatkowo brak
osrodkéw leczenia dla dorostych cho-
rych (ich znaczne oddalenie od miejsc
zamieszkania) sprawiaja, ze nasi pod-
opieczni majg poczucie przygnebienia,
niesprawiedliwosci czy nawet braku
wplywu na zdarzenia.

" J. Tischner. Zdrowie mtodziezy w as-
pekcie psychicznym [w:] Zdrowie dzieci
i mfodziezy w aspekcie fizycznym, psy-
chicznym, spotecznym i duchowym,
red, A. Jopkiewicz, J. Schejbal, Kielce,
1998,s.127.
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Chciafabym na koniec podkreslic,
ze dla kazdego miodego cztowieka
wchodzenie w dorostos¢ jest wielkim
wyzwaniem. Warto zastanowi¢ sie nad
tym, czego rzeczywiscie pragniemy,
a jednoczesnie, co jestesmy w stanie
osiagna¢, bez ryzyka pogorszenia sta-
nu zdrowia. Dorastajgcy chorzy musza
takze chciec¢ o siebie zawalczy¢, ale nie
poradzg sobie bez wsparcia srodowiska,
w ktorym przyszto im zy¢.
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| Zdrowie psychiczne - kto moze poméc?

Renata Turczyniak
psycholog, Polskie Towarzystwo Walki
7z Mukowiscydozq

Ponizszy tekst jest dopetnie-
niem artykutu Bartosza Orlicza z 45
numeru ,Mukowiscydozy’, pt. Czy
moje dziecko potrzebuje psychologa?
Artykut zawiera opisy zawodéw psy-
chologa, psychoterapeuty i psychia-
try. Mozna sie z niego dowiedzie¢,
co taczy, a co wyréznia tych specja-
listow. Zawiera réwniez porady, do
kogo sie zgtosi¢, gdy szuka sie po-
mocy lub wsparcia.

Psycholog

,... naczelng wartoscig dla psycho-
loga jest dobro drugiego cztowieka.
Celem jego dziatalnosci profesjonal-
nej jest niesienie pomocy innej osobie
w rozwiazywaniu trudnosci zyciowych
i osiaganiu lepszej jakosci zycia na dro-
dze rozwoju indywidualnych mozliwo-
$ci oraz ulepszaniu kontaktéw miedzy-
ludzkich”

Kodeks etyczno-zawodowy psychologa

Dyplomowany  psycholog jest
wiec uprawniony do przeprowadzania
testow psychologicznych, diagnozowa-
nia i opiniowania, udzielania pomocy
psychologicznej, prowadzenia doradz-
twa, poradnictwa oraz psychoedukacji.
Poniewaz nie posiada kompetencji tera-
peutycznych (psychoterapia), chyba ze
ukonczyt szkote terapeutyczng, po kilku
spotkaniach moze skierowac pacjenta
do psychoterapeuty lub psychiatry.

Do psychologa udajemy sie, gdy
w swoim zyciu pragniemy dokonac
jakiejs zmiany, ale nie wiemy, na czym
miataby do korica polega¢, gdy co$ nas
martwi, mamy problem, ale nie potrafi-
my go dokfadnie nazwac. Gdy odczu-
wany problem przerasta nas i nie jeste-
$my w stanie sobie z nim poradzic¢ sami,
wsparcie i rady bliskich nie wystarczaja,
a dotychczasowe sposoby radzenia so-
bie zawiodty.

Niepokojace zmiany przedtuza-
jace sie to np. trudnosci zwigzane ze
stresem, negatywnymi emocjami, dtu-
gotrwaty obnizony nastrdj, odczuwany
lek, zaburzenia snu, rozstanie, utrata

pracy, ktopoty z dzieckiem, partnerem,
rodzicem, gniew, depresja, utrata sen-
su zycia.

Psycholog pracuje w Poradniach
Zdrowia Psychicznego lub Osrod-
kach Zdrowia Psychicznego. Skie-
rowanie do tego specjalisty nie jest
konieczne. Osrodki i poradnie prze-
prowadzaja terapie, udzielajg porad,
wykonuja diagnostyke, finansowane
rowniez przez NFZ.

Psychoterapeuta

To osoba posiadajaca odpowiednie
umiejetnosci, wyksztatcenie i upraw-
nienia do prowadzenia psychotera-
pii (trwajace na ogdt 4-6 lat studia
zakonczone egzaminem i wydaniem
certyfikatu).

Psychoterapeuta w szkole psy-
choterapeutycznej uczestniczy we
wiasnej terapii, co umozliwia mu pora-
dzenie sobie z wtasnymi problemami
tak, aby nie rzutowaty one na proble-
my pacjentoéw. Psychoterapeuta pod-
lega superwizji, czyli konsultuje swoja
prace z bardziej doswiadczonym psy-

12

MUKOWISCYDOZA 46/2016



choterapeutg posiadajgcym certyfikat
superwizora.

Posréd szkot terapeutycznych wy-
roznia sie nurt o podejsciu psychodyna-
micznym, poznawczo-behawioralnym,
humanistyczno-egzystencjonalnym,
systemowym, Gestalt oraz integracyjne.

Psychoterapia to sposéb na po-
wrot do réwnowagi psychicznej, lepsze
poznanie siebie, a takze rozwdj oso-
bisty. Uczestniczenie w psychoterapii
pomoze nam w dokonywaniu konkret-
nych zmian w przezywaniu, mysleniu
i zachowaniu, w przepracowaniu pro-
blemow terazniejszych lub przesztych.
Poprzez rozmowe i analize poprawimy
jakos¢ kompetencji emocjonalnych, re-
lacji, samooceny i motywadji.

Podczas spotkan z psychoterapeu-
tg wazna jest jego empatia, wiedza i do-
$wiadczenie, poniewaz to one gwaran-
tujg powodzenie w terapii.

Do psychoterapeuty moze nas
skierowac psycholog po stwierdzeniy,
ze trudnosci, z ktorymi sie borykamy,
wymagajg gtebszej, specjalistycznej
analizy. Rowniez psychiatra podejmuje
decyzje o rownoleglym leczeniu psy-
choterapeutycznym, czyli o potagczeniu
farmakologii i psychoterapii.

Podczas spotkart z psychotera-
peuty
i aspekty naszego zycia, prébujac okre-

przedstawiamy  zagadnienia
$li¢ problemy, z ktorymi sie mierzymy.
Rozmawiamy o tematach prywatnych,
bliskimi,
o trudnosciach i chorobach. Rozpozna-

zawodowych, relacjach z
jemy oczekiwania i motywacje pacjenta.
Gtownym ustaleniem bedzie zawarcie
tzw. kontraktu, czyli umowy okreslajacej
zasady terapii; jej cel, miejsce i planowa-
ny czas trwania, czestotliwosc i dtugosc

pracy, warunki odwotywania sesji i spo-
soby komunikowania sie pomiedzy
spotkaniami oraz wysokosc¢ i formy ptat-
nosci. Przyjmuje sie, ze sesja odbywa sie
raz w tygodniu i trwa 50 min. Spotkania
7 psychoterapeutg mogg by¢ finanso-
wane przez NFZ.

Psychiatra

Jest lekarzem medycyny ze specjaliza-
Cja psychiatrii. Posiada uprawnienia do
wprowadzenia leczenia farmakologicz-
nego, wypisywania recept, wystawiania
zwolnien i skierowania do szpitala. Nie
prowadzi psychoterapii, chyba ze do-
datkowo ukonczyt szkote psychoterapii.

Wizyte u psychiatry warto zapla-
nowac, jesli: odczuwamy permanentny
stres, lek, drazliwos¢, obnizenie nastroju,
smutek, zmeczenie, bezsennos¢, brak
apetytu, zaburzenie rytmu zycia, na-
tretne mysli, wyczerpanie emocjonalne.
Skierowanie do psychiatry wystawia
lekarz rodzinny lub lekarz pierwszego
kontaktu. Okres oczekiwania na wizyte
zalezy od placowki.

Praca kazdego z wymienionych
wyzej specjalistbw wymaga nie tylko
znajomosci okreslonej dziedziny, lecz
takze umiejetnosci poznawania dru-
giego cztowieka i jego problemow oraz
nawigzywania z nim dobrego kontaktu.

Szczegdlnego znaczenia nabiera
umiejetnos¢ nawigzywania dobrych
relacji z pacjentem — dzieckiem. W po-
mocy matemu pacjentowi niezbednymi
partnerami sg rodzice.

W chorobach o charakterze chro-
nicznym samopoczucie dziecka bywa
zmienne. Pocigga to za soba depry-
wacje (niezaspokojenie) wielu potrzeb
psychicznych i spofecznych: bezpie-

Edukacja i psychologia na co dzien

czenstwa, niezaleznosci, uznania i ak-
tywnosci. Dzieci niepokoja sie reakcja
otoczenia na objawy chorobowe, np.
moga ze wstydem przezywad sytuacje
napadu kaszlu czy dusznosci w obec-
nosci rowiesnikéw lub krepowac sie
koniecznoscig zastosowania inhalacji.
Dzieci nieco starsze, z powodu doswiad-
czent zwigzanych z chorobg, obawiaja
sie kolejnej utraty stabilnosci zyciowej,
co znajduje odzwierciedlenie w przy-
jeciu lekliwej, pesymistycznej postawy
emocjonalnej.

Trudnosci w radzeniu sobie z cho-
robg niosg ze soba zmiany w postaci
negatywnego odbioru wiasnej osoby,
niskiej samooceny, niecheci do wiasne-
go wygladu i sprawnosci fizycznej. To
spowoduje niepewnos¢ siebie i niezde-
cydowanie.

Istotne jest, aby podczas kontaktu
ze specjalistg dzieci traktowa¢ powaz-
nie i z cierpliwoscia. Spokojnie wystu-
chac ich pytan i udzieli¢ informacji do-
stosowanych do wieku rozwojowego
dziecka oraz jego ciekawosci na temat
choroby. Pocieszanie i uspakajanie zfa-
godzi obawy i przykre uczucia. Posta-
wa empatyczna i okazywanie ciepta
tak dzieciom, jak i ich rodzicom daje
poczucie, ze sg stuchani i rozumiani, co
7 kolei pozytywnie wptywa na popra-
we jakosci ich zycia w chorobie.

W tekscie wykorzystano doswiad-
czenia wiasne z pracy z pacjentem
chorym na mukowiscydoze na odd-
ziale w Rabce-Zdroju oraz informacje
7z podrecznika dla studentéw medy-
cyny i lekarzy pod redakcjq Barbary
Betkowskiej-Korpaty i Jézefa Krzysztofa
Gierowskiego.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

Wywiad z profesorem Tomaszem

Grodzkim

Redakcja: Panie Profesorze, bar-
dzo dziekujemy za Pana uczest-
nictwo w ,Biegu po Oddech”
Na pewno jest Pan bardzo zaje-
ta osoba - faczy Pan obowiazki
chirurga i Senatora RP. Bardzo
prosze powiedzie¢, co sprawito,
ze zdecydowat sie Pan pokonac
ogromng odlegtos¢, jaka dzieli
Szczecin z Zakopanem i wystar-
towac w tym biegu?

Tomasz Grodzki: Gdy tylko dowiedzia-
tem sie o ,Biegu po Oddech’, postano-
witem wybrac sie do Zakopanego przez
wzglad na szacunek dla naszych pod-
opiecznych zmagajacych sie na co dzien
z mukowiscydoza. Przygotowujac sie do
biegu, nabawitem sie bolesnej kontuzji
miesni podudzia, przez co nie osiggnatem
czasu, jaki sobie zaplanowatem, ale w zad-
nym razie nie odebrato mi to radosci
Z uczestnictwa w biegu. Trzeba tez uczci-
wie przyzna¢, ze dodatkowym bodZcem
byfa mozliwos¢ spotkania z nasza mistrzy-
nig olimpijska Panig Justyng Kowalczyk,
ktorej jestem wiernym fanem od lat.

R.: Klinika Chirurgii Klatki Pier-
siowej i Transplantacji PUM
w Szczecinie, ktérej jest Pan kie-
rownikiem, od kilku lat prowadzi
program transplantacji ptuc. Czy
mogtby Pan opisa¢, jak rozwija
sie ten program i jakie sg dotych-
czasowe doswiadczenia panskie-
go zespotu w leczeniu chorych na
mukowiscydoze?

T.G.: Przeszczepianie ptuc w Klinice
w Szczecinie Zdunowie jest realizacja
marzen, tlacych sie w nas od dawna.
Przygotowania do rozpoczecia progra-
mu transplantacji trwaty dobre kilka lat,
w trakcie ktorych kilkunastu cztonkow
naszego zespotu zostato przeszkolo-
nych w najlepszych osrodkach na swie-
cie. Przeszczepy ptuc sg najtrudniejsze

ze wszystkich transplantacji miedzy in-
nymi dlatego, ze ptuco jako jedyny na-
rzad po transplantacji jest wystawione
na dziatanie $rodowiska zewnetrznego
poprzez drzewo oskrzelowe, co nara-
7a pacjentéw na rozne infekcje, a poza
tym przepuszcza przez siebie catg krew
ustroju, co wyzwala silne reakcje immu-
nologiczne. Z kolei z réznych rodzajow
transplantacji ptuc przeszczepy u cho-
rych cierpigcych na mukowiscydoze
wszystkim z powodu licznych infekdji
ptucnych przebytych przez chorych,
ktére powodujg zrosty, blizny i zmiany
w anatomii klatki piersiowej. Natomiast
sita mfodosci naszych pacjentéw z mu-
kowiscydozg powoduje, ze jesli tylko
przetrzymajg bezposredni okres okoto-
operacyjny, to rozkwitajg i zaczynaja zy¢
petnia mtodego zycia, a ich inne chore
narzady dzieki lepszemu utlenowaniu
rowniez funkcjonujg lepiej. To ogromna
rado$¢ dla catego zespotu leczacego.
Co do programu w Szczecinie, to roz-
wija sie coraz lepiej, rowniez w odnie-
sieniu do chorych z mukowiscydoza.
W zesztym roku przeprowadzilismy 10
transplantacji, w tym planujemy prze-
kroczyc te liczbe.

Docelowo chcemy dojs¢ do mini-
mum 20 przeszczepien rocznie.

R.: Rok temu panski zespét prze-
prowadzit niezwykle skompli-
kowang i trudng technicznie
transplantacje ptuc u chorego na
mukowiscydoze. To byt sukces na
miare miedzynarodowa. Gratulu-
jemy Panu i catemu zespotowi Kii-
niki. Jak przebiegta ta transplanta-
cja i jak obecnie czuje sie pacjent?

T.G.: Rzeczywiicie, zabieg byt trudny
technicznie z powodu wczesniejszych
operacji ptuca, ktére chory przebyt
w dziecinstwie, a ktére spowodowaty
masywne zrosty optucnowe, niedoro-
zwdj lewego ptuca oraz maty wymiar
lewych naczyn ptucnych biorcy, wyma-
gajacych specjalnych technik zespole-
nia z prawidtowymi naczyniami dawcy.
Spodziewajac sie znacznych trudnosdi,
przeprowadzitem z chorym uczciwg
rozmowe na temat duzego ryzyka ope-
racji i wspolnie zdecydowalismy o pod-
jeciu tego wyzwania. W trakcie zabiegu
bardzo pomdgt nam kardiochirurg prof.
Brykczynski, posiadajacy ogromne do-
$wiadczenie w radzeniu sobie z trudny-
mi zespoleniami naczyniowymi. Reszta

poszta juz w miare normalnie. Tajemni-
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ca lekarska nie pozwala mi ujawnic zbyt
wielu danych na temat catoksztattu le-
czenia chorego, zatem poprzestanmy
na tej relacji.

R.: Cieszy nas, ze dzieki rozwo-
jowi programoéw transplantacji
ptuc w Szczecinie i w Zabrzu, co-
raz wiecej chorych na mukowi-
scydoze ma szanse na leczenie
w Polsce. Jakie wyzwania zwia-
zane z transplantologia czekaja
nasz system opieki zdrowotnej
w najblizszych latach?

T.G.: Transplantologia ptuc w Polsce jest
na poczatkowym etapie i czeka nas jesz-
cze wiele pracy, aby w peti zaspokoic¢
potrzeby wszystkich pacjentéw. Docelo-
wo obok Zabrza i Szczecina nalezy akty-
wowac osrodki w Poznaniu i Warszawie,
aby wypetni¢ swego rodzaju luke w cen-
tralnej Polsce. Trzeba takze ciggle pro-
wadzi¢ akcje edukacyjng wsrdd lekarzy
prowadzacych chorych na mukowiscy-
doze, aby czesciej przedstawiali chorych
do transplantacji w tzw. ,ztotej godzinie’,
gdy nie dziataja juz bardziej konwencjo-
nalne metody leczenia, a z drugiej strony
chory jest jeszcze w na tyle dobrej kon-
dycji, ze jest w stanie przetrzymac roz-
legty operacje, jaka jest przeszczepienie
obu ptuc. Kwalifikowanie chorych do
operacji, gdy sa w dramatycznie ztej kon-
dycjii o krok od $mierci, nie ma juz sensu,
a tak sie, niestety, czesto zdarza w obec-
nej dobie. Zmieniamy to konsekwentnie.
Problemem pozostaje takze przeszcze-
pianie ptuc u matych dzieci, wymagaja-
cych zupetnie innych warunkéw operadji
oraz opieki okofooperacyjnej.

Tomasz Grodzki urodzit sie 13 maja
1958 r. w Szczecinie. W 1977 r. ukoriczyt
z pierwszq nagrodq Il LO w Szczecinie
w klasie o profilu matematyczno-fizycz-
nym. Studia na Pomorskiej Akademii Me-
dycznej zakonczyt z wyréznieniem.

Zawodowo praktykuje w Specjali-
stycznym Szpitalu im. prof. Alfreda So-
kotowskiego w Szczecinie, w 1995 zostat

Fot. 1-3 z archiwum PTWM

ordynatorem oddziatu torakochirurgii,
a w latach 1998-2016 byt dyrektorem tej
placowki. W latach 2003-2004 piastowat
zaszczytnqg funkcje Prezydenta Europej-
skiego Towarzystwa Torakochirurgéw
(European Society of Thoracic Surgeons)
jako jeden z nielicznych Polakow, ktdrzy
przewodzili europejskim towarzystwom
naukowym. Od 2003 r. z dumq nosi tytut
Honorowego Ambasadora  Szczecing,
aod 2014 r. Ambasadora Pogoni Szczecin.

W latach 2006-2015 Tomasz Grodzki
byt radnym rady miasta Szczecina, gdzie
najpierw przewodniczyt Komisji Zdrowia
oraz Komisji Inicjatyw Spotecznych, a takze
byt przewodniczqcym Klubu Radnych Plat-
formy Obywatelskiej.

W 2011 r. odebrat z rqk Prezyden-
ta Rzeczypospolitej Polskiej Bronistawa
Komorowskiego nominacje profesorskq.
W tym samym roku zespdt kliniczny pod
Jego przewodnictwem dokonat pierwsze-
go udanego przeszczepu ptuc w Szczeci-
nie. W 2013 r. prof. Tomasz Grodzki zostat
wybrany Menedzerem Rynku Zdrowia
w kategorii placéwki publiczne za utwo-
rzenie od podstaw osrodka przeszcze-
piania ptuc w Szczecinie, jako drugiego
takiego osrodka w kraju, a takze za prze-
prowadzenie z powodzeniem  pierw-
szej w Szczecinie operacji transplantacji
dwdch ptuc u pacjenta chorego na muko-
wiscydoze.

W 2014 r. zostat mianowany na sta-
nowisko Konsultanta Krajowego w dzie-
dzinie Chirurgii Klatki Piersiowej, z zada-
niem dbania o harmonijny rozwdj tej
specjalnosci w skali kraju.

W wyborach w 2015 wystartowat
do Senatu z ramienia Platformy Obywa-
telskiej w okregu nr 97 i uzyskat mandat
senatora IX kadencji, otrzymujqc 69 887
gtosow.

Prywatnie od ponad 30 lat jest mezem
Joanny - okulistki. Majq dwie wspaniate cor-
ki: Katarzyne, ktéra jest prawniczkq, i Anne,
studentke Pomorskiego Uniwersytetu Me-
dycznego. Jest zapalonym narciarzem i te-
nisistq, mitosnikiem trekkingu wysokogor-
skiego i nurkowania. Biegle wtada jezykiem
angielskim oraz kilkoma innymi w stopniu
podstawowym.
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" Wschodzaca gwiazda — Ania Dabrowska

Anna Mazur-Gatka: Witam Cie
Aniu. Powiedz mi, gdy Tato po-
wiedzial Ci o propozycji wysta-
pienia w Zakopanem 4.09.16 po
biegu i zaspiewaniu, jaka byla
twoja reakcja?

Ania Dabrowska: Bardzo sie ucieszy-
tam (smiech). W Zakopanem jeszcze nie
Spiewatam. ..

A.M.-G. Gdy zobaczytam Cie
pierwszy raz na koncercie Ani Wy-
szkoni i gdy z nig zaspiewatas, by-
fam pod ogromnym wrazeniem;
zobaczytam dziewczyne petna
energii, wesola, sympatyczna,
petna ciepta - ale to nic w poréow-
naniu z tym, co dziato sie w Za-
kopanem, gdzie porwatas pu-
blicznoé¢ w rytm piosenek, byto
wida¢, ze $piewasz catg soba, cia-
tem i dusza, i bardzo przezywasz
to, co $piewasz.

A.D. Bo tak jest — chce widzom przeka-

za¢ emocje.

A.M.-G. To moze tak od poczatku.
Aniu, ile masz lat. gdzie miesz-
kasz i co robisz?

A.D. Mam 11 lat, mieszkam w Wesotej

z rodzicami, siostrg i bratem. Chodze

| [y — l
Fot. 1-4 Jarostaw Dabrowski

do 3 szkét - to jest Szkota Podstawowa

w Wesotej, Szkota Muzyczna w Dynowie
(gra nafortepianie), Centrum Sztuki Wo-
kalnej w Rzeszowie pod kierownictwem
Pani Anny Czenczek.

A.M.-G. Od kiedy spiewasz?

A.D. Spiewam od zeréwki.

A.M.-G. Czy marzytas o Spiewa-
niu od dziecinstwa?

A.D. Tak, lubitam $piewac juz jako ma-
lutka dziewczynka.

A.M.-G. Jakie piosenki lubisz?

A.D. Lubie wszystkie piosenki: wesote,
smutne, ballady.

A.M.-G. Czy chetnie bierzesz
udziat w wystepach, recitalach
itd.?

A.D. Tak, oczywiscie. Kocham $piewac,
uwielbiam publiczno$¢. Scena to moje

ulubione miejsce.

A.M.-G. Kim chciataby$ zosta¢,
gdy dorosniesz?

A.D. Piosenkarka jako zawdd wyuczo-
ny, no, ale przede wszystkim hmm...
mama.

A.M.-G. Co robisz oprécz épiewa-
nia i szkoly - nie zostaje Ci zbyt
wiele czasu?

A.D. No tak, chciatabym miec¢ go wiecej,
by spotykac sie z kolezankami, ale nie
narzekam.

A.M.-G. Jak wyglada Twéj dzien?

A.D. Dzien zaczynam od inhalacji oczy-
wiscie, drenaz, $niadanie, wyjazd do
szkoty, obiad iznowu szkota muzyczna,
fortepian, a w soboty lekcje angielskie-
go i lekcje wokalu, wieczorem inhalacje
i znow drenaz jak co dzien, krétka roz-
mowa z rodzicami, co w szkole, zadania
i tak codziennie zycie sie toczy.

A.M.-G. Pamietasz swoj pierwszy
wystep i co wtedy czutas?

A.D. W pierwszej klasie wzietam udziat
w  konkursie ,Mikotajkowe Debiuty”
i dosztam do finatu w Brzozowie. Pa-
mietam, ze przed wystepem miatam
ogromna treme, ale potem bytam bar-
dzo zadowolona i szczesliwa, w koncu

zajetam 2 miejsce.

A.M.-G. Spiewanie to ciezka pra-
ca, wyjazdy na koncerty, nauka
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tekstu, dlugie podréze (réwniez
zagraniczne), brak czasu dla sie-
bie - nie chciatabys zosta¢ taka
zwykta Anig?

A.D. Nie. Ja bardzo lubie swojg pasje
i chce jg rozwija¢, by Spiewac jak najlepiej.

A.M.-G. Co by$ zrobita, gdybys
miata caty miesigc dla siebie, dla
rodziny (bez szkoty)?

A.D. Paryz, Francja, Lazurowe Wybrze-
ze. Kocham morze i zabratabym tam
wszystkich.

A.M.-G. Jaka cecha podoba Ci sie
najbardziej u ludzi?

A.D. Ze s3 szczesliwi, usmiechnieci.
A.M.-G. Jak opisatabys sie w pie-
ciu stowach?

A.D. Uparta, hmm... dazaca do cely,
usmiechnieta, pomocna dla innych, wa-
leczna.

A.M.-G. Czy jest cos, co bys zmie-
nita w swoim zyciu?

\
o

A.D. Nie. Chyba nic. Oby byto caty czas
dobrze - jak teraz.

A.M.-G. Czego mogtabym Ci zy-
czy¢?
A.D. Zdrowia, zdrowia przede wszyst-

kim. To najbardziej jest mi teraz po-
trzebne.

A.M.-G. Zycze Ci wiec duzo
zdrowia, silnego gtosu, samych
sukceséw i badz nadal uparta,
to osiagniesz w zyciu wszyst-
ko, czego zapragniesz. Oczy-
wiscie duzych scen i gromkich
braw.

Z Anig Maria Dabrowska rozmawiata
Anna Mazur-Gatka

To byt bardzo pracowity czas, ale
warto byto. Po 2 preselekcjach Ania Dg-
browska z Wesotej na Podkarpaciu wy-
stgpita w ,ztotej dziewiqtce” finalistow
podczas Krajowych Eliminacji Eurowizji
Junior, ktére odbyty sie 15 pazdziernika
br. z autorskq piosenkq pt. ,Fryzurka”
Produkcja Centrum Sztuki Wokalnej
w Rzeszowie zostata doceniona i bar-
dzo wysoko oceniona przez juroréw
i widzéw. Te piosenke spiewali wszy-
scy: gwiazdy, uczestnicy, publicznos¢
iekipa TVP! Od soboty w wielu domach
spiewana jest Fryzurka. Nawet sgsiedzi
nie mowiq: ,Dziert dobry’, tylko witajq
sie refrenem piosenki. Niech ta rados¢
pozostanie w nas wszystkich jak naj-
dtuzej! ,Fryzurka ach pomocy, wiosy
zwariowaty w nocy...” Dziekujemy za
kazdy SMS!
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Pasje, doswiadczenia, refleksje Jacy jestesmy?

Giganci Filantropii
— Painistwo Sztuczkowscy

Drodzy, Kochani, Wspaniali!

Jestem niewyobrazalnie szcze-
dliwa, Zze to réwniez mnie przypadt
w udziale zaszczyt i honor podzieko-
wania za to, co dla nas robicie. Ze to ja,
wraz z Panig prezes, wreczatam w Fa-
lentach bukiet kwiatow, malutki sym-
bol piekna...

Byfam tez, podobnie jak bylismy
tam wszyscy, bardzo podekscytowana,
7e widze Parstwa wsrdd nas.

Dotad bowiem byli Panstwo dla
nas jakby nie z tego $wiata, zjawiskowi,
dyskretni, niewidzialni... jakie$ dobre
duchy, nierealne. ..

A przeciez wszyscy wiedzielismy,
czulismy, ze Panstwo istniejecie, Ze
gdzie$ zza naszych plecéw czuwacie

i zastanawiacie sie, jak nam pomdéc.

| pomagacie.
Fot. 1-2 Gabriel Paduszynski

Doswiadczamy Waszej troski, serca
i hojnosci — w chwilach dla nas najwaz-
niejszych — gdy ratujecie nasze zycie
i gdy swoim wsparciem ofiarujecie nam
kolejne narodziny, szczesliwsze niz te
nasze wiasne. ..

Statam tam, w Falentach, z bukie-
tem od catej naszej spotecznosci: od
chorych, szczesliwych i wdziecznych za
to, ze to dla nas otwarliscie swoje serca
i... portfel. W szczegolnosci zas od nas
— przeszczepionych i takze od tych, kté-
rym daliscie nadzieje, ze przeszczep to
droga ku zyciu. Miatam w sercu i tych,
dzi$ juz poza horyzontem Swiata, kto-
rym daliscie Paristwo szanse oddycha-
nia petna piersig, chocby tylko przez
jaki$ czas, po przeszczepie. ..

Jakze Wam za to wszystko dzieko-

wac? Jak wyrazi¢ to, co czujemy? Stowa
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sg tu przeciez bezradne, tak jak nasze
tzy szczescia i radosci.

Ja powiem z catg mocaq od siebie:

Zyje dzieki Wam! | zyje juz az
dziesie¢ lat! Dziesiec¢ pieknych lat! Bez
Was na pewno to by sie nie udato.

Prosze takze przyja¢ zapewnienie
od nas, ktorym daliscie nowe ptuca, ze
bardzo, bardzo sie staramy, aby Paristwa
LJAnwestycja w nas’ nie poszfa na marne.
Chcemy, zebyscie nie zatowali swojego
hojnego gestu i wielkiego daru. Dzieku-
jemy Wam za zycie, ktére teraz dopiero
jest dla nas piekne!

Oby byto najpiekniejsze takze dla
Panstwa, przynosito tylko zdrowie, ra-
dosci i sukcesy. | oczywiscie, zyczymy
takze szczescia w interesach: duzych
pieniedzy i udanych posunie¢ bizne-
sowych.

Nadal dziwimy sie cudowi, ze wy-
braliscie akurat nas, chorych na muko-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. 3 Zofia Kraszewska

wiscydoze, choc przeciez nikt nie dawat  za¢, bardzo, bardzo Was wszyscy kocha-

nam szans na zycie. | za te wiare, ze war- ~ my!l Sandra

to nam te nasze krotkie zycia przedtu- (z nowymi ptucami od 12.10.2006 r.)

Superbohaterowie sq wsréd nas

Jest poniedziatek, a w Zakopa-
nem hektolitry deszczu leja sie na
gtowe. Mimo to geba taty az promie-
nieje od usmiechu. Nieco ponad dobe
temu nasze dzieci byty juz na mecie
l. ,Biegu po Oddech’, organizowane-
go przez Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza, ktéry w piekne
niedzielne przedpotudnie odbyt sie
w Zakopanem.

Podobno jest statystycznie po-
twierdzone, ze okoto 15% osdb, ktore
opfacity uczestnictwo w imprezie bie-
gowej, ostatecznie nie bierze w nigj
udziatu. W przypadku ,Biegu po Od-
dech” ten odsetek byt duzo nizszy. To
pokazuje, jak silna byta motywacja
wielu uczestnikow, ktorzy z catej Polski
przyjechali do Zakopanego. Jeszcze
dzien przed imprezg tata byt sktonny

Fot. 1-3 Pietruszka - fotografia kulinarna
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podejrzewac, ze wiele oséb optacito

uczestnictwo na zasadzie wykupienia
cegietki na rzecz pomocy chorym, ale
ostatecznie nie weZzmie w niej udziatu.
Jak bardzo sie mylit...

Jaki byt wiasnie Bieg po Oddech”
— napisata na swoim profilu Justyna Ko-
walczyk pod zdjeciem, na ktorym jedna
Z uczestniczek zmierza na linie startu.
Nie bytoby w tym zdjeciu nic porusza-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

jacego, gdyby nie fakt, ze dziewczyna
ciggnie za sobg koncentrator z tlenem.
Na innych fotografiach widac¢ z kolei
mtodych ludzi biegnacych w maskach,
wygladajacych w nich niczym super-
bohaterowie wyjeci wprost z amery-
kanskich filmow. tacznie na starcie
wsréd pieciuset piecdziesieciu biega-
czy staneto okoto trzydziestu chorych,
w tym ta, dla ktérej prowadzimy ten

blog. Lena nie tylko ukonczyta bieg,
ale zaraz po przekroczeniu linii mety
zabrafa sie za wreczanie medali tym,
ktérzy przybiegli po niej. Byli wséréd
nich jej czteroletni brat i babcia, ktéra
reka w reke z wnukiem pokonata 5 km
ulicami Zakopanego. Rodzice biegali
wtedy miedzy linig mety a biurem za-
woddw, choc tacie udato sie przynaj-
mniej czes¢ dystansu pokonac razem
ze swoimi dzie¢mi.

Jest w tym co$ naprawde wzru-
szajacego, kiedy widzisz ludzi, ktdrzy
czesto oderwani wprost od biurek
robig cos, zeby pokazac¢ chorym, cze-
sto swoim dzieciom, przyjaciotom,
pacjentom, ze sg z nimi. Najbardziej
poruszajgce sg jednak historie cho-
rych uczestnikéw biegu, znane tylko
niektérym. W niedziele w Zakopanem
pobiegt miedzy innymi chory po prze-
szczepie, ktory juz wie, ze najpewniej
czeka go powtdrna transplantacja.
Byt nastolatek, ktéry kilka dni wcze-
$niej miat wymieniany zestaw PEG
do zywienia dojelitowego, czy mto-
da kobieta, ktéra dopiero co przeszta
zaostrzenie i kilka tygodni spedzita
w szpitalu. Wéréd biegnacych byli tak-
ze ci, ktorych dzieci przegraty walke
z choroba. ,Chce uczci¢ pamie¢ mo-
jego syna, ktéry byt chory na muko-
wiscydoze i odszedt doktadnie 79 dni
temu. Biegne w jego butach” - méwit
ojciec Piotra Majdzika, ktory przez lata
byt dla innych chorych zywa nadzie-
ja | potwierdzeniem, ze z tg chorobg
mozna zy¢ godnie i aktywnie.

Dzis, juz wypoczeci, przegladamy
setki zdje¢, ktére do nas docierajg i ze
tzami w oczach patrzymy na czerwo-
na z wysitku, ale usmiechnietg twarz
o$miolatki, ktéra po raz pierwszy
w zyciu wzieta udziat w biegu i poko-
nata dystans pieciu kilometrow w 36
min 4 sek. Lena - nasza bohaterka.

Piotr Wyraz
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~Bieg po oddech”? Czemu nie!

Kiedy pierwszy raz ustyszatam
o tym przedsiewzieciu, zatowatam, ze
nie moge bra¢ w nim udziatu. Fatalna
kondycja ptuc, catodobowa tlenote-
rapia, wstepne badania i rozmowy na
temat przeszczepu ptuc... Przeklete

muko! Po raz kolejny staje mi na dro-

dze... Druga mysl — zaraz, zaraz... OK
— nie moge biec, to jasne, ale zeby od
razu rezygnowac? Nie tym razem. Pora
dziata¢. Zapisanie sie do projektu Dru-
zyna Muko, telefon do fizjoterapeuty
Patryka i obmyslanie planu przygoto-
wan. Musze wzmocni¢ moje miesnie
i ptuca. W moim przypadku przygo-
towania do biegu to gtdbwnie spacery.
Pakiet startowy, zielona koszulka i wy-
jazd do Zakopanego czekaja! Wystar-
tuje. Owszem, bedzie ciezko i pewnie
nie bede miata wystarczajaco sity, aby
przejs¢ cata trase, ale dam z siebie tyle,
ile moge. Na pewno nie poddam sie
bez walkil Nie pozwole chorobie, aby
znowu byta goéra. Nie bede szukac wy-
mowek. Nie liczy sie wynik i miejsce na
podium. Liczy sie podjecie wyzwania,
udowodnienie sobie i innym, ze cho-
roba mnie nie wyklucza, nalezy jedy-
nie znalez¢ odpowiednie rozwigzanie

i sie nie poddawac! Zycze powodzenia

A moze by tak pobiec?

Witam wszystkich! Na poczatku
musze przyznac, ze nigdy nie przypusz-
czatabym, Zze napisze kiedys tekst o bie-
ganiu, ba, nie przypuszczatam, ze kiedy-
kolwiek bede biega¢ po 5 kilometréw,
i ze faktycznie bedzie mi sie chciato. Dla-
tego chciatabym podziekowac wszyst-
kim osobom, ktore wspieraty mnie
w moich treningach i przygotowaniu
do ,Biegu po Oddech’, bo sama pewnie
nie miafabym tyle sity i motywadji.

Moze pare stow o tym, jak to sie za-
czeto. Od kilku lat w gtowie pojawiata mi
sie taka mysl:, A moze by zacza¢ biegac?”
Mnostwo ludzi biega, wiec cos w tym

I
Fot. z archiwum autorki

Fot. 1-2 z archiwum autorki

pozostatym zawodnikom. Widzimy sie
4 wrzesnia ©.

Justyna

Justyna uczestniczy w projekcie pn.

,Druzyna Muko. Sportowa rehabilitacja

dla oséb chorych na mukowiscydoze

zwojewddztwa dolnosigskiego”
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musi by¢. Jednak zawsze wygrywato
zmeczenie, nauka, albo po prostu siedze-
nie na kanapie, bo sie nie chce. W mo-
mencie dotgczenia do programu PTWM
Trening samodzielnego funkcjonowania
chorych na mukowiscydoze postanowi-
tam, Zze przynajmniej sprébuje, pobiegne
kilka razy i zobacze, jak bede sie czuta.
Nie ma co ukrywac, poczatki byty ciezkie,
po przebiegnieciu 400-metréw komplet-
nie nie miatam juz sity, bolaty mnie nogi
i nie raz chciatam wréci¢ do domu i dac
sobie spokdj ;). Chyba dopiero po prze-
biegnieciu pierwszych 2 kilometréw
poczutam, Ze to ma sens, a nawet, ze
faktycznie sprawia mi to przyjemnosc,
a kolejne nabijane kilometry napetniaty
mnie dumg i motywowaty do dalszych
treningow. Po pierwszym miesigcu bie-
gania i przy okazji wiekszego przykfa-
dania sie do zabiegéw (bo ciezko jest
biega¢ bez porzadnego drenazu) oka-
zato sie, ze spirometria skoczyfa o 10%
w gorel Wtedy juz wiedziatam bez

Pasje, doswiadczenia, refleksje

watpienia, ze rozpoczecie treningdw
byto Swietng decyzja, a ja na pewno
bede walczy¢ o wiecej. 5 kilometrow
to jednak wciaz byto dla mnie duze wy-
zwanie i do ostatniej chwili nie bytam
pewna, czy uda mi sie przebiec cata
trase 4 wrzesnia w Zakopanem. Jednak
ciezka praca sie opfacita, a ja na mecie
odebratam swoj pierwszy medal z cza-
sem 38:04. Okazato sie, ze przy odrobi-
nie woli, duzej ilosci wysitku fizycznego
i wsparciu bliskich da sie osiaggna¢ na-
prawde wiele, a mukowiscydoza nie
musi by¢ przeszkodg w osigganiu na-

szych celow.
Pozdrawiam!
Asia ©

Damian Michalik, coach

Przebiec 5 kilometrow. Wielu chorych
na mukowiscydoze uzna to za co$ nie-
realnego, nieosiggalnego. Tak samo
kilka miesiecy temu pomyslata Joanna
Baczul. A jednak $miatos¢ w tworzeniu

wiasnej wizji sukcesu, odwaga do pod-
jecia proby treningdw, wiara we wia-
sne mozliwosci sprawity, ze 4 wrzesnia
usmiechnieta zameldowata sie na me-
cie,Biegu po Oddech”. Brawo!

Trening z kazdym cztowiekiem,
niezaleznie — zdrowym czy chorym —
musi uwzglednia¢ jego indywidualne
predyspozycje. Rolg trenera jest odkry¢
mocne strony swojego podopieczne-
go i w taki sposéb zaplanowac trening,
zeby wykorzystujac ten potencjat, osia-
gna¢ zamierzony cel.

Kluczem do sukcesu jest wy-
pracowanie pozytywnej posta-
wy u trenowanego i nastawienie
na koncowy sukces, poprzez;
dowartosciowanie, wykorzysta-
nie indywidualnego potencja-
tu, przyjecie odpowiedniej stra-
tegii i dyscypliny dziatania oraz
zaprogramowanie na konkretny
efekt koncowy.

Moje wrazenia z,,Biegu po oddech”

Witam  wszystkich!  Wychodze
z zatozenia, ze duza czesc osdb bedzie
wiedziata, o jakim wydarzeniu pisze
ten artykut. Moze nawet sami braliscie
udziat?

Byt to bieg dla chorych, zdrowych,
a nawet kompletnie niezwigzanych
z chorobg. Ot, wyscig z nagrodami. To-
warzyszyfa temu m.in. Strefa Zumby
oraz koncert Ani Dgbrowskiej, 10-letnigj
dziewczynki, ktéra rok temu wygrata
Festiwal Zaczarowanej Piosenki, takze
chorujacej na muko. | podejrzewam, ze
wielu czytelnikdw na pewno o niej usty-
szato. Z mojej strony uwazam, Ze spiewa
Swietnie i jest dla mnie swego rodzaju
motywacja, gdyz mamy te sama pasje,

jaka jest wiasnie muzyka. Ambasadorka
biegu byfa Justyna Kowalczyk, ktora tak-

ze wzieta udziat w wydarzeniu.

Jesli chodzi o reprezentacje do bie-
gu z kregu naszej rodziny... Bytam ja,
mama, kuzyni, kuzynka oraz wujek ©.
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Oprécz tego przyjechaty tez osoby, ktod-
re tylko nas wspieraty (trzeba przyznac,
ze widok taty z butelkg wody na hory-
zoncie to chyba najlepsza motywacja
do najszybszego pokonania dzielgcego
nas dystansu) oraz dziewczyna jednego
z biegnacych kuzynow, ktorej to zdjecia
przesytam!

Dzien wczesniej przyjechalismy
do Zakopanego, gdzie miato miejsce
to wydarzenie. Odebraliémy swoje
pakiety startowe, zeby nazajutrz juz
sie tym nie przejmowac. Poszlismy na
chwile na Krupowki, a potem trzeba
byto sie wyspac. W koricu nadeszta nie-
dziela 4 wrzednia.

Na miejsce dotarlismy jakos pot
godziny przed 10.00, o ktérej miat sie
zacza¢ bieg. Wszyscy mieli na sobie
specjalne koszulki oraz urzadzenia do
pomiaru czasu. Dodatkowo chorzy na
mukowiscydoze musieli mie¢ specjal-
ne opaski, aby sie nawzajem odrézniac
i zbytnio nie zbliza¢. Przypinalismy swo-
je numery do koszulek, rozgrzewalismy
sie... Coz, btedem byto zatozenie dtu-
gich spodni, ale nie spodziewatam sie
tak ciepfej pogody ©.

Trasa liczyta w sumie 5 km. Pofowe
przebiegtam, drugg przesztam. Jako ze
moja kondydja nie nalezy do najlepszych,
to szybko miatam zadyszke i nie dawatam
rady (a trzeba byto regularnie trenowacl).
Koniec korncéw moj czas to 40 minut
i dwie sekundy. Maksymalny czas biegu
wynosit godzine, wiec nawet nie poszo
mi najgorzej. Chociaz po mnie ostatnia
byfa mama :D. Jednak jestem dumna
7 tego, ze w ogdle pobieglam. Bardzo
mi sie podobato, na pewno bede za rok
— tym razem naprawde pocwicze biega-
niel Rdwniez nasza rodzinka, ktdra nie bie-
gfa, zadeklarowata sie na nastepny bieg.
Najlepszy wynik z naszej rodziny zdobyt
moj kuzyn (tylko dwa lata starszy ode
mnie...) - 19 minut z hakiem.

Na pamiatke wszyscy dostali me-
dale, na ktorych moglismy wygrawe-
rowac swoje imie i czas. Ja jako chora
dostatam takze dyplom za udziat.

Podsumowujac -  wydarzenie
wspaniate! Pomijajgc sam bieg, mogtam
zobaczy¢ Zakopane od innej strony, tra-
sa biegta choc¢by przy skoczni, ktérej
wczesniej nie widziatam. Ostatni razem

bytam w tej miejscowosci, majac jakie$

Jacy jesteSmy?

Fot. 1-2 z archiwum autorki

5 lat... No céz, to byta motywacja do
ponownej wizyty ©.

Wszystkich zachecam bardzo ser-
decznie do zapisdéw na przyszty rok, bo
warto! Mam nadzieje, ze sie tam zoba-
czymy.

Gosia Wojtowicz

Moje wrazenia z,,Biegu po oddech” -
komentarz mamy

Zgodnie z tradycja mamie przy-
padt komentarz do artykutu Matgosi.

Po przyjezdzie do Zakopanego
podjechalismy zarejestrowac naszych
uczestnikéw ,Biegu po oddech” Ja
oczywiscie nie miatam zamiaru biec
- bo jak tu stanowi¢ konkurencje dla
mtodziezy i wysportowanych uczest-
nikow? Tak sie ztozyto, ze musiatysmy
i$¢ do amfiteatru zgtosi¢ Gosie i tam
spotkatam ,dobre dusze”’, ktére mnie

namowity do uczestnictwa. Takim oto
sposobem zapisatam réwniez siebie.
Nie mogtam dtugo zasnag¢, zastana-
wiajac sie, czy dam rade dotrze¢ do
mety przed zakoriczeniem imprezy?
Moje dylematy prysnety jak banki my-
dlane, gdy dotarlismy w niedziele na
start — wspaniata atmosfera, petny luz,
wszyscy usmiechnieci i zadowoleni!
Wystartowalismy jak prawdziwi mara-
tonczycy. Wszyscy wysportowani po-

gnali do przodu, a ja i cate szanowne
grono  uczestnikdw towarzyszacych
w biegu naszym kochanym Mukolin-
kom obstawialismy tyty — tam tez kto$
musi by¢ obecny!ll Czesciowo biegnac,
czesciowo idac, miejscami ledwo zyjac,
szczesliwie dotarlisSmy do upragnionej
mety!ll Byto super - kazdy wbiegat
oklaskiwany, otrzymywat wode, medal
- byt witany na mecie jak prawdziwy
maratonczyk!!!
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Jestem petna podziwu dla wszyst-
kich chorych bioracych udziat, dla tych
najmfodszych, dla bab¢, ktore dzielnie
maszerowaly z ,dziarskimi” maluchami.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Wszystkich nas potaczyt najwazniejszy
cel - bieg po oddech!ll Dla tych, kté-
rych kochamy najmocniej i o nich co-
dziennie walczymy!

Niech zatuja Ci, ktérzy nie uczest-
niczyli i na przyszly rok stawig sie na
starcie i... mecie.

Anna Wéjtowicz

Warto wzig¢ udziat w,,Biegu po oddech”!

Kiedy sprawdzilismy informacje
dotyczace ,Biegu Po Oddech’, natych-
miast przyrzeklismy sobie, ze biegnie-
my, ze nie moze nas zabrakna¢ w Za-
kopanem! Bieganie to przeciez nasza
pasja, biegamy rodzinnie wszedzie,
gdzie sie da - ja, tata Patryka, w bie-
gach dla dorostych, a Patryk z mtodsza
siostrg Julka w biegach dzieciecych.
Chwile pdzniej przyszta jednak reflek-
sja — choc¢ Patryk radzi sobie swietnie
w biegach dzieciecych, to jeszcze ni-
gdy nie startowat w zawodach z doro-
stymi. Kolejny element, ktory wymagat
od nas specjalnych przygotowan, to
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dystans. Starty dla dzieci w katego-
rii wiekowej Patryka to najczesciej od
500 m do 1000 m. To nas jednak nie
zniechecito.
Przygotowalismy plan trenin-
gowy pod konkretny start. Tuz po
starcie w ,Mini Tour de Pologne” od-
stawilisSmy rower na bok i ruszylismy
z bieganiem. Nieopodal Oswiecimia,
w ktorym mieszkamy, znalezlismy za-
wody z cyklu ,ParkRun”. Startowalismy
w Chrzanowie wtasnie na dystansie
5km i zblizalismy sie z kazdym startem
do ztamania 30 min. Te pdt godziny
byto naszym celem, chcielismy prze-

i lll‘
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e g

biec kazdy kilometr ponizej 6 minut.
Przed ,Biegiem po oddech” sprawdzi-
lismy sie w zawodach w Oswiecimiu
w biegu réwniez na dystansie 5 km.
,Biegac jest bosko’, bo tak nazywa sie
ten bieg, byt dla nas generalng proba.
Wszystko przebiegato zgodnie z pla-
nem, Patryka omijaty infekcje, co po-
zwalato spokojnie trenowad. Co wie-
cej, Patryk zostat cztonkiem druzyny
biegowej Speed Team Brzeszcze, co
pokazuje, ze do biegania podchodzi
bardzo profesjonalnie.

Kazdy nasz start dokumentu-
jemy na FB (https://web.facebook.
com/maciewieczor) - mozna nas
tam $ledzi¢ i dopingowac. Jesli chce-
cie dowiedzie¢ sie o nas wiecej, za-
praszamy na www.patrykwieczorek.
pl. We wrzedniu wystartowalismy
rowniez w bardzo ciezkich, ale swiet-
nych zawodach ,Pokonaj focha”
W Skawinie Patryka czekat fochath-
lon (bieg plus rolki plus rower). Ka-
lendarz startéw mamy dos$¢ bogaty,
jednak wszystko planujemy z gtowa.
Swojg postawg chcemy pokaza¢, ze
aktywnos$¢ fizyczna pomaga nam
walczy¢ z mukowiscydozg. Zacheca-
my wszystkie dzieci i ich rodzicéw
do startu w przysztym roku w ,Biegu
po oddech”w Zakopanem, niech Was
nie zniecheca brak kategorii wieko-
wych wsréd dzieci, liczy sie dobra
zabawa i obecnos¢!

Maciej Wieczorek,
tata Patryka
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Druzyna muko, czyli ,nasi” w biegu po

oddech

,Gtéwnym sponsorem biegania jest ser-
ce"- pan Janek, 88-letni maratonczyk (fot.
z archiwum autorki)

Profesor Stuart Elborn, Prezes Euro-
pejskiego Towarzystwa Mukowiscydo-
zy, koriczac jeden ze swoich wykfadow,
na ktérych prezentowat role wysitku
fizycznego w leczeniu mukowiscydozy
i swoich uprawiajgcych sport pacjen-
téw, powiedziat: ,Sport jest niezbed-
nym uzupetnieniem fizjoterapii
mukowiscydozy i powinien by¢ prze-
pisywany chorym jak lekarstwo”.
Od lat powtarzamy naszym chorym to
zdanie, organizowalismy w Matopolsce
rajdy rowerowe, fizjoterapeuci pisali
na temat sportu artykuty do naszego
czasopisma, byly wyktady w Falentach,
staralismy sie wielokrotnie pokazywac
przykfady oséb aktywnych sportowo.

Ale dopiero ,Bieg po oddech” stat
sie okazja, aby po raz pierwszy nasi
chorzy i ich rodziny mogli spotka¢ na
imprezie sportowej z prawdziwego zda-

rzenia. Ci, ktérzy tam byli, wiedzg, ze to
byt piekny i wzruszajgcy bieg. Nie tylko
dlatego, ze w Zakopanem pojawity sie
setki obcych ludzi, zeby nas wesprzec.
Przyjechata ich zaskakujaco wielka licz-
ba, petnych pozytywnej energii, aby
wzig¢ udziat w organizowanej po raz
pierwszy, jeszcze nieznanej w srodowi-
sku biegaczy imprezie. Przyjechata Ju-
styna Kowalczyk, ktora dzier wczesniej
startowata w Norwegii w zawodach
nartorolkowych na 80 km. Jak ona to
zrobita, ze w ogdle dojechata narano do
Zakopanego, a w dodatku jeszcze byta
taka promienna i radosna, wie chyba
tylko sama Justyna ©. To byta dla wie-
lu z nas jedyna, naprawde wyjatkowa
okazja, zeby osobiscie jg spotka¢, zro-
bi¢ zdjecie, poprosi¢ o autograf. Zeby
fizycznie poczu¢, Zze ona naprawde
Z nami jest.

Na bieg przyjechali tez nasi leka-
rze — prof. Tomasz Grodzki i dr tukasz
WoZniacki uczestniczyli w biegu w cha-
rakterze zawodnikow, a dr Beata Sochan
wspierata nas w obstudze medycznej.
Byli z nami nasi fizjoterapeuci — biegli
razem z chorymi, swoimi podopieczny-
mi z projektéw domowej rehabilitacji.

Na wiele tygodni przed biegiem
obserwowatam na Facebooku, jak do
startu przygotowujg sie nasi rodzice,
jak wzajemnie sie motywuja i podkre-
cajg pozytywng energie. Sg wsrodd nas
juz prawdziwi,,zawodowcy’, jak ojcowie
Oliwki czy Patryka, ktorzy od lat bie-
gajg w imprezach sportowych i zara-
7ajg dzieci swojg pasja. Przyjechaliscie
7 najdalszych zakatkow Polski, zeby byc
razem, pobiec po oddech dla swoich
dzieci. Przyjechata tez ,Druzyna Majdzi-
ka" — rodzice, zona i przyjaciele Piotra,

ktéry w czerwcu zakonczyt swdj bieg
po oddech. Mysle, Zze Piotrowi by sie to
spodobato, ze jego pamie¢ uczciliscie
w tak pozytywny sposob.

Z wielkg duma i wzruszeniem ob-
serwowatam w koricu tych, dla ktérych
zorganizowalismy ten bieg — naszych
chorych. To byto niezwykte przezycie
widzie¢ Was wszystkich. Dla wielu to
byta piekna przygoda i wida¢ byto, jak
bardzo Was cieszy ten bieg. Byt z nami
oczywiscie nasz muko-maratonczyk Ju-
rek Wasilkowski. Mam nadzieje, ze jego
osoba bedzie zawsze przyktadem, Ze
z mukowiscydozg mozna biegac, rywa-
lizujac ze zdrowymi. Widziatam, jak Pa-
tryk wspaniale trenowat przed biegiem,
pomagat przy organizacji, a podczas
rywalizacji biegt tak szybko, ze nie po-
trafifam go dogoni¢. Dlugo bedzie mi
towarzyszyta radosc¢ i ekscytacja, jaka
widzialam na jego twarzy w Zakopa-
nem.

Justyna przyjechata z Jeleniej Gory
pomimo skrajnej niewydolnosci odde-
chowej i koniecznosci statej tlenoterapii.
Nie byfa w stanie biec, ale mydle, Zze ten
wyjazd to byta dla niej piekna przygo-
da. Miata okazje pierwszy raz zobaczy¢
Zakopane i da¢ $wiadectwo, ze choro-
ba nie musi ograniczac. Piotrek stoczyt
prawdziwg walke ze swoim ostabionym
wysitkami o utrzymanie przeszcze-
pionych ptuc organizmem. Byto mu
naprawde ciezko, ale nie zrezygnowat
i z pomocg przyjaciot dobiegt do korica.
Takie zwyciestwa sg wiasnie istota tego
sportu, bo ci, ktérzy uprawiajg bieganie,
wiedzg, ze to rywalizacja z samym soba.

,Bieg po oddech”okazat sie, niestety,
ostatnig okazjg na spotkanie z Matgosia.
Przyjechata do Zakopanego z drugiego
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Matgorzata Lemanczyk i Piotr Bartoszek (fot. Gabriel Paduszynski)

korca Polski, ostabiona po ciezkich przej-
$ciach po operacji w AKH. Nie zdawalismy
sobie sprawy z tego, jak powazny byt jej
stan... Nie byta w stanie biec, odeszta kil-
ka dni po wzieciu udziatu w biegu. Bardzo
chciata by¢ z nami w Zakopanem, a ja na
zawsze zapamietam jg takg, jaka byfa tego
dnia: piekna, u$miechnieta, niesamowi-
cie dzielng, przechadzajaca sie po parku
w naszej limonkowej koszulce biegowe;.
Zatuje, ze nie miatysmy czasu, zeby dtuzej
porozmawiac. Nie wiedziatysmy, ze wiecej
okazji nie bedzie.

Tym bardziej doceniajmy, ze mamy
dos¢ sity w nogach i powietrza w ptu-

cach i mozemy biec dalej. Za rok prze-
ciez kolejny ,Bieg po oddech’”.

Na koniec troche ,prywaty’, bo
dzieki ,Biegowi po oddech” rowniez
ja rozpoczetam swoja przygode z bie-
ganiem. Pewnej grudniowej niedzieli
przegladatam pazdziernikowe wydanie
,Mukowiscydozy”, w tym artykut Jurka
Wasilkowskiego z rozpisanym planem
treningowym dla poczatkujacych bie-
gaczy. Wiedziatam juz, ze we wrzesniu
odbedzie sie ,Bieg po oddech”i zasta-
nawiatam sie, czy dam rade w nim wy-
stapi¢ - ja, osoba ze sporg nadwaga,
ktéra nigdy, ale to przenigdy nie upra-

wiata zadnego sportu, miatabym prze-
biec 5 km? Mato prawdopodobne. Ale
trening biegowy rozpisany przez Jurka
nie wydawat sie jako$ szczegdlnie am-
bitny: 1 minuta biegu, 2 minuty marszu,
powtodrz 5 razy. Tylko tyle??? Wysztam
na zwykty spacer, ktory z ciekawosci
przerodzit sie w pierwszy trening bie-
gowy. Bytam bez jakiego$ szczegodlne-
go przygotowania, w nieodpowied-
nim obuwiu. Moze by tak sprobowac?
Do dzis pamietam te pierwsza minute
biegu - byto naprawde ciezko, ale caty
Jrening” trwat krétko, a nastepnego
dnia (o dziwo) nic nie bolato ©. W taki
sposob to ja moge biegac! Tak zaczeta
sie przygoda, ktéra z czasem przerodzi-
ta sie w pasje, a moze nawet troszeczke
w uzaleznienie ;-). Pamietam, Zze cza-
sami majac problemy z motywacjg do
wyjscia na treningi, przed oczami mia-
tam wiasnie Jurka, 50-letniego chore-
go na mukowiscydoze, ktory pomimo
ciezkiej choroby biega maratony. Jak
on moze, to ja mam nie dac rady??? Ju-
rek wielokrotnie dzwonit do mnie, py-
tajac o postepy i motywujac do rozwi-
jania pasji biegowej. Dzis mam za soba
pierwszy pdtmaraton, ktory przebiegli-
smy wspdlnie z Jurkiem w koszulkach
PTWM, i zaczynam przygotowania do
maratonu.

Tak wiec drodzy chorzy i rodzice,
,Bieg po oddech”... odmienit moje zy-
cie. Nie tylko zawrécitam ze zdrowotnej
rowni pochytej, odzyskatam akcepto-
walng sylwetke, site i energie, Swietny
humor, ale zyskatam tez sposdb na zycie
7 pasja. Dlatego, jezeli za rok chcecie wy-
stapi¢ w Il.,Biegu po oddech’, to juz te-
raz zapraszam do treningu. Badzcie dla
siebie wyrozumiali — nie zawsze wszyst-
ko idzie zgodnie z planem, ale badzcie
wytrwali — upadajcie, podnoscie sie, nie
rezygnujcie. To naprawde jest mozliwe!
Widzimy sie za rok w pierwsza niedziele
wrzesnia w Zakopanem ©.

Anna Skoczylas-Ligocka
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Fotoreportaz z,,Biegu po oddech”
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Fotoreportaz zostat przygotowany z wykorzystaniem zdje¢ autorstwa Pietruszka - fotografia kulinarna.
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Trening samodzielnego
funkcjonowania chorych na
mukowiscydoze - refleksje
fizjoterapeutki

Nazywam sie Aleksandra Cichocka.
Jestem jedna z wielu fizjoterapeutdw,
ktérzy pracuja przy projekcie Trening
samodzielnego funkcjonowania chorych
na mukowiscydoze organizowanym
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg ze $rodkéw pozyskanych
z PFRON. Mam swojg grupe pacjentow.
Spotykamy sie regularnie - $rednio
6 razy w miesigcu na godzinnych se-
sjach terapeutycznych. Podczas zajec
ucze pacjentéw iich rodzicow:
® jak prawidtowo wykonywa¢ co-
dzienng fizjoterapie,

® co dziecko jest w stanie samodziel-
nie zrobi¢, a w czym nalezy jeszcze
pomagac,

® dobieram indywidualne formy dre-
nazowe dostosowane do wieku
i mozliwosci pacjentéw,

® szukamy pasji zwigzanych z aktyw-
noscia fizyczna.

Juz podczas pierwszych wizyt spo-
tkatam sie zduzym entuzjazmem zaréw-
no uczestnikow projektu, jak i ich naj-
blizszych. Pacjenci chetnie angazuja sie
w ¢wiczenia, ktdre im proponuje. Przez
zabawe uczymy sie niefatwych technik
fizioterapeutycznych, takich jak oddy-
chanie przeponowe, technika natezone-
go wydechu, drenaz autogeniczny. Pod-
czas zaje¢ wykorzystujemy przedmioty,
ktore dzieci uzywajg do codziennej zaba-
wy tj. pitki, piérka, skakanki, misie. Dzieki
temu trudne i monotonne ¢wiczenia
zamieniaja sie zabawe, do ktérej chetnie
wracamy. Podczas zaje¢ niejednokrotnie

wychodzimy na dwoér — biegamy, skacze-
my, gramy w pitke — szukamy pasji.

Nasze ¢wiczenia to nie same przy-
jemnosci. Na poczatku naszych spotkan
sg inhalacje, ktore wymagajg maksymal-
nej ilosci uwagi i skupienia, co w przy-
padku dzieci jest nie lada wyzwaniem.
Do walki z trudnosciami wykorzystuje-
my wczesniej wspomniane rekwizyty
do ¢wiczen, system nagradzania oraz
tablice motywacyjne.

Rodzice odgrywaja wazng role
w fizjoterapii swoich dzieci — w czasie
naszych zaje¢ czesto sie przygladajg,
pytaja, sprawdzajg swojg wiedze, uczg
sie. Niejednokrotnie styszatam, Zze na-
sze spotkania sg dla nich pewnego ro-
dzaju odcigzeniem — majg pewnos¢, ze
osoba przeszkolona nauczy ich dzieci
poprawnych ¢wiczen.

Jako terapeutka jestem po warsz-
tatach fizjoterapeutycznych zwigza-
nych z fizjoterapig w mukowiscydozie,
jednak staram sie caty czas doszkalac.
Biore udziat w mozliwych warsztatach
kierowanych zaréwno do fizjotera-
peutdw, jak i rodzicow czy lekarzy.
Do tej pory bratam udziat jako wolny
stuchacz w Warsztatach kompleksowej
opieki domowej dla rodzicéw oséb cho-
rych na mukowiscydoze prowadzonych
przez mgr Mikotaja Kowalskiego, WSD
w Bydgoszczy, oraz w konferencja or-
ganizowanych przez PTM.

Obecnie jestesmy w potowie pro-
jektu. Juz teraz mamy widoczne efekty,
ktére przyniosta praca moja, ale przede
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Fot. 1-3 Jacek Juszczynski

wszystkim uczestnikéw projektu. Mamy
za sobg pierwsze zyciowe rekordy spiro-
metrii czy pierwsze prawidtowo wykony-
wane proby tego badania, a takze pierw-
sze biegina 5 km w,Biegu po oddech’.
Aleksandra Cichocka
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Dlaczego podczas inhalacji trzeba mie¢
klips (zatyczke) na nosie?

Podczas inhalacji otwory nosowe
powinny byc¢ zamkniete. Jak wskazuja
badania, umoZliwia to lepsze zdepo-
nowanie leku w oskrzelach. W tym celu
stosuje sie powszechnie znang ,zatycz-
ke” zwang klipsem.

Uzywanie klipsa powinno roz-

pocza¢ sie u dzieci, ktdére zmieniaja

sposob inhalacji z maseczki na ustnik.
Przypada to na okoto drugi rok zycia.
Stopniowo dziecko przyzwyczaja sie do
klipsa. Wymaga to jednak troche czasu
i cierpliwosci. Na poczatku rodzic moze
zatykac nos dziecka witasnymi palcami,
nastepnie chory robi to samodzielnie.
Kolejnym etapem jest zaktadanie klipsa
na nos w czasie inhalacji, poczatkowo
na kilka sekund, nastepnie zwiekszamy
czas trzymania klipsa na nosie. Celem
jest, by dziecko potrafito zrobi¢ inhala-
cje w petnym wymiarze czasu z klipsem
na nosie.

Wskazaniem do nieuzywania klip-
sa podczas inhalowania sie jest sytuacja,
gdy zalezy nam na doprowadzeniu leku
do przewodoéw nosowych i zatok. Wte-
dy chory powinien wydycha¢ aerozol
przez nozdrza po wczesniejszym zacia-
gnieciu leku ustami.

Wskazdwka: aby unikng¢ dyskom-

fortu zwigzanego z niewygodnym uci-

Fot. 1-2 Piotr Prusak

snieciem plastikowego klipsa na nosie
oraz podraznieniem skory nosa, nalezy
wyposazyc sie w odpowiedni dla siebie
rodzaj klipsa, a takze indywidualnie go
dopasowac.

Piotr Prusak

Najtrudniejsza decyzja w zyciu

Dwa lata temu podjelismy najtrud-
niejsza, a zarazem najtatwiejszg decyzje
naszego zycia. Wyjechalismy do Wielkiej
Brytanii, zeby nasza corka miata lepsze
i przede wszystkim dtuzsze zycie. Nie
byto tatwo. Maz zajat sie praca, ja catg
reszta. Wydawato sie, ze tatwo nie be-
dzie, ale jakos sie udato.

Zaczelismy od kontaktu z GP,
czyli naszym odpowiednikiem lekarza
pierwszego kontaktu, ktory sporzadzit
dokument o naszej cérce (historia cho-

roby), a nastepnie przekazat te infor-
macje do Royal Manchester Children’s
Hospital, gdzie obecnie zajmuja sie na-
szg Natalia. Przeprowadzili tam wszyst-
kie mozliwe badania, aby ocenic¢ jej
stan i zdecydowac, co dalej. Dostownie
w ciagu paru dni mielismy wszystkie
informacje. Zdalismy sie na lekarzy cat-
kowicie. Nie byfo to fatwe, poniewaz w
poréwnaniu do leczenia w kraju istnie-
je kilka réznic. Nie stosuje sie probio-
tykow, maseczek ochronnych, widag,

7e naturalna odpornos$¢ organizmu ma
tutaj duze znaczenie.

Natalia ma liczne szczepy Pseudo-
monas aeruginosa, wiasnie to zmusito
nas do wyjazdu. Widzielismy szanse
dla Natalii i jg wykorzystalismy. Jest
pod opiekg wspaniatych ludzi, kto-
rzy pomagajg nam w kazdej trudnej
chwili. Wizyty mamy co trzy miesiace,
jesli wszystko jest w porzadku. Przed
przyjazdem do Manchesteru Natalia
bardzo czesto chorowata. Po pierw-
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szym roku pod opieka brytyjskich le-
karzy infekcje zniknety. Od roku nie
miata ani jednej. Zawdziecza to opiece,
a przede wszystkim samej sobie. Zyje
normalnie, robi kazdego dnia inhalacje
i rehabilitacje. Dodatkowo dwa razy w
tygodniu intensywnie ptywa — chodzi
na zajecia na basenie, na ktérym przez
cafg godzine stale ptywa. Uczestniczy
we wszystkich zajeciach sportowych

w szkole. Nie odstaje od innych, jest
bardzo aktywna fizycznie. Cwiczenia
sg bardzo istotne, tutaj kfadg nacisk na
aktywnos¢ fizyczna.

leki,
trampolinie na zewnatrz i w domu,

Natalia bierze skacze na
dalej uzywa Fluttera. Jest na zmiane
na dwoch antybiotykach, Tobi i Promi-
xinie, i trzy razy w tygodniu przyjmu-
je azytromycyne. Pogoda tez bardzo

Konkurs Lady D.

Konkurs Lady D. (z ang. Lady Dis-
abled — Dama Niepetnosprawna) po
raz pierwszy zostat zorganizowany
w 2002 r. Jego premierowa edycja
miata miejsce na Slasku, a pomysto-
dawca byt Marek Plura (dzi$ poset do
Parlamentu Europejskiego). Poczat-
kowo przewodniczaca kapituty byfa
senator Krystyna Bochenek (od 2012 r.
impreza nosi jej imie). W pdzniejszym
okresie konkurs nabrat szerszego za-
siegu,aw 2011 r. gala finatowa Lady D.
odbyfa sie po raz pierwszy w Warsza-
wie, w gmachu Sejmu. Od roku 2015
Konkurs Lady D. ma juz ogdlnopol-
ska forme. Organizatorzy to Parla-
mentarna Grupa Kobiet i Paristwowy
Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepet-
nosprawnych. Wojewddzkie etapy
konkursu przeprowadzane sg przez
parlamentarzystki — cztonkinie Parla-
mentarnej Grupy Kobiet we wspot-
pracy z wifadzami samorzadowymi,
organizacjami pozarzagdowymi oraz
oddziatami PFRON-u. W wojewddz-
twie zachodniopomorskim inicjatorka
tegorocznej edycji byta postanka na
Sejm RP VIII. kadencji Pani Magdalena
Kochan. W organizacje konkursu wta-
czyt sie takze marszatek wojewddztwa
zachodniopomorskiego — Olgierd Ge-
blewicz.

Celem konkursu jest uhonoro-
wanie wybitnych osiggnie¢ niepetno-
sprawnych kobiet, a takze promowanie
ich postaw. Kapituta konkursu ma za
zadanie wyfonienie tylko jednej Damy
w kazdej z pieciu kategorii: ,Kultura
i sztuka”,Sport’,, Zycie spoteczne”, Zycie
zawodowe’,,Dobry start”.

Do lipca biezacego roku nie wie-
dziatam, ze taki konkurs istnieje. Za-
pewne nie tylko ja, ale i inni. Nie wi-
dziatam w telewizji ani nie styszatam
w radio zadnych informacji na temat
konkursu, jego laureatkach i ich osia-
gnieciach.

Mniej wiecej w potowie lipca
odebratam telefon od swojej wice-
burmistrz, ze w imieniu Pani burmistrz
chciataby mnie zgtosi¢ do takiego
konkursu i czy ja sie na to zgadzam.
Zatkato mnie, dostownie. Mnie? Na
taki konkurs? A céz ja takiego robie?
Wedtug obu Pan jak najbardziej sie
nadawatam i tylko trzeba sie byto
spreza¢ z wypetnieniem réznych do-
kumentoéw i opisaniem moich dzia-
tan i osiggnie¢ ©. Naszukatam sie
w przepastnych szufladach réznych
dyplomdéw, wyréznien itp., bo musia-
tam poda¢ doktadnie co, kiedy i ile.
O niektorych nagrodach prawie zapo-
mniatam, np. otrzymatam Srebrnego

Jacy jesteSmy?

sprzyja oczyszczaniu ptuc, bo klimat
jest wilgotny.

Raz na dwa tygodnie pobieramy
wymaz i wysytamy do laboratorium. Le-
karze monitorujg w ten sposéb poziom
Pseudomonas aeruginosa.

Po dwach latach zycia w Manche-
sterze mozemy powiedzie¢ tylko jedno:
,To byta bardzo dobra decyzja"

Barbara Robak

Boboliczaka za wktad w rozwdj miasta
i gminy Bobolice.

Po kilku dniach okazato sie, ze
moja kandydatura zostata przyjeta
i otrzymatam maila z Urzedu Marszat-
kowskiego, ze finatowa gala odbedzie

Fot. z archiwum gminy Bobolice
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Joanna Jankowska podczas sesji zdjeciowej do konkursu Lady D (fot.

STYLEPIT Poland)

sie w Akademii Sztuki w Szczecinie
30.08.2016 r. Zanim jednak pojechatam
na gale, okazato sie, ze zostatam zapro-
szona na profesjonalng sesje zdjecio-
wa, do ktdrej przygotowaty nas (mnie)
wizazystka i stylistka. Ubrano mnie
w piekng tunike, wysokie szpilki i bi-
Zuterie oraz profesjonalnie umalowa-
no. W tych wysokich szpilach przede-
filowatam przez dziedziniec Zamku
Ksigzat Pomorskich pod obstrzatem
turystow, do wnetrza opery, w ktorym
fotograf zrobit mi mnostwo zdjec. Wy-
bralismy zgodnie jedno, ktére ukazato

Pasje, doswiadczenia, refleksje

uczestniczki konkursu

»LADY D. IM. KRYSTYNY BOCHENEK”

sie potem w specjalnej publikacji po-
konkursowej.

Na gale jechalismy z mezem i zna-
joma, ktéra byfa przedstawicielka urze-
du miasta i gminy Bobolice, i miata do-
kumentowac i fotografowac przebieg
uroczystosci. Gala finatowa odbyta sie
w ogrodzie zimowym Akademii Sztuki.
Oproécz Pan bioracych udziat w Konkur-
sie Lady D, byli organizatorzy: postanka
Pani Magdalena Kochan, przedstawi-
cielka Urzedu Marszatkowskiego Anna
Mieczkowska, przedstawiciele gmin
i powiatow, ktorzy trzymali kciuki za

Lucyna Bakowskg. 1ina
ELbieta Batliniska, Darfonn

Fot. z archiwum gminy Bobolice

swoje kandydatki, lokalna prasa, radio
i telewizja.

Ku mojemu wielkiemu zdziwieniu
i zaskoczeniu, znalaztam sie w gronie
laureatek konkursu. Dostatam wyrdz-
nienie w kategorii ,Kultura i sztuka” ©.
Z rak Part Magdaleny Kochan i Anny
Miecznikowskiej otrzymatam dyplomy,
przepiekny bukiet kwiatow, pokonkur-
sowg publikacje, w ktorej zaprezento-
wano nagrodzone i wyréznione Panie
oraz zaproszenie na spektakl do Teatru
Polskiego w Szczecinie. O kazdej z Pan
powiedziano kilka stéw, wystuchali-
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smy tez koncertu z towarzyszeniem
skrzypiec i fortepianu, byty wystapienia
przedstawicieli wtadz, a potem pocze-
stunek i rozmowy w kuluarach. To byt
dzien tak duzych pozytywnych wrazen
i emocji, ze fruwatam w obtokach przez
kilka nastepnych dni. Dostatam moc
gratulacjii ustyszatam wiele przemitych
stow. Znalaztam sie w gronie Kobiet

Niezwyktych, petnych pasji, zaanga-
Zowania w zycie spoteczne, w pomoc
innym; w gronie kobiet, ktére mimo
przeciwnosci losu idg w kierunku celu,
ktory chcg osiagna¢, dajac przy tym
nadzieje innym, ze warto zy¢, chocby
dla takich chwil jak ten konkurs. Czyz
zycie nie jest piekne?

Joanna Jankowska

Jacy jesteSmy?

Chciatabym  bardzo  serdecznie
podziekowac wiadzom mojego miasta
Bobolice: Pani burmistrz Mieczystawie
Brzozie i Pani wiceburmistrz Grazynie
Wiater za zgtoszenie mnie do Konkursu
Lady D. Dziekuje obu Paniom, ze we
mnie wierzq i uznaly, iz bede godnie
reprezentowac swoje miasto.

Na co mama nie wpadnie, czyli 5
mukokomplekséw, z ktérymi trzeba zy¢

I L VE ME!

Kiedy myslimy o mukowiscy-
dozie, przede wszystkim martwimy
sie zdrowiem. Szczegélnie jezeli
choroba dotyczy naszego dziecka,
czesto przestania nam caty sSwiat.
Martwimy sie kaszlem i potencjal-
nym pogorszeniem stanu zdrowia,
martwimy sie tym, ze nasza pocie-
cha nie przybiera na wadze, mar-
twimy sie iloscig lekow, ktére nasza
kruszynka musi braé... Martwimy
sie pierdylionem spraw, ale jest
jeszcze druga strona medalu, to, co
czuje sam chory.

Niektérym wydaje sie, ze mukowi-
scydozy nie widac..., ze jestesmy tacy
sami jak zdrowi... Moze i jestesmy, ale
czesto nam samym trudno w to uwie-
rzy¢. Bo przeciez nie potrzeba oczu,
zeby widzie¢ naszg innos¢. Wystarczy
postuchac.

Kaszel

Gdybym byfa taka jak inni, m¢j ka-
szel nie zwracatby uwagi. No wtasnie
- uwagi. Bo przeciez jak sie styszy
taaaaki kaszel, to trzeba skomento-
wac... W najlepszym wypadku stysze
przyjazne: ,Oj, chyba przeziebienie”
Jest jeszcze gorsza oburzona wersja:

W takim stanie miedzy ludzi?!”. No
c6z, z ludZzmi nie warto dyskutowac. ..
Mozna ewentualnie zby¢ z lekkim
usmiechem i rzuci¢: ,Tak, przeziebie-
nie”. Mozna nic nie mowi¢. Mozna
probowac¢ ttumaczy¢ (niestety, nie
wierze, ze ktos pojmie). Oczywiscie sg
tez inne mukokompleksy.

Leki w towarzystwie

Przyjmowanie lekéw do wszystkich
positkdw. Rodzic zwykle mysli: ,A co to
za problem?”. Kochani, uwierzcie, gdy
nastolatek idzie z kumplami na pizze,
to jest to duzy problem! Szczegodlnie
gdy ci kumple nie wiedza o chorobie.
Mozna wtedy wypracowa¢ metode ty-
kania po kryjomu. Dobre, jezeli nikt nie
zauwazy. Ja przyjetam metode jawna.
tykajac Kreon, rzucam zdawkowe: ,Mu-
sze przycpac” Obsmianie problemu
bywa najlepsza metoda radzenia sobie
w trudnej sytuacji ;-).

~Beczkowata” klatka piersiowa

Niestety, nie wszystko mozna ob$miac.
Sg mukokompleksy, ktore spedzajg sen
z powiek kazdej mtodej kobiecie...
WyobraZcie sobie sytuacje, ze wasza
najlepsza przyjaciotka kupuje sobie
piekng rézowg sukienke. Cud malina.
Sukienka jak dla Barbie. Przyjaciotka
jest doktadnie twojego wzrostu, tej sa-
mej postury, ma jedynie sporo wieksze
cycki niz twoje. Pozycza ci te sukienke,
a ty... nie dopinasz sie w biuscie! Py-
tam wiec: jakim cudem? No, niestety,
cudem mukobudowy. | na to jest me-
toda. Trzeba przestac ptakac i kupi¢ so-
bie jeszcze tadniejsza sukienke. W kon-
cu kazdy pretekst jest dobry, zeby
kupi¢ nowy ciuch ;-).

Pateczkowate palce

Moj ulubiony mukokompleks. Musiatam

przesta¢ malowac paznokcie, zeby na
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nie nie patrzec... Oszczedzam nerwy,
czas i pienigdze, jednak poznajac nowa
osobe i tak najpierw zwracam uwage
na dtonie. Taki freak.

»~Kochanego ciatka nigdy dos¢”

A na koniec najlepsze. Jestem gruba.
Tak sie czuje. Najgorsze, ze jestem

Pasje, doswiadczenia, refleksje

zbyt odpowiedzialna, by sie odchu-
dzac. Przybranie na wadze w mukowi-
scydozie jest problemem, trzeba wiec
pogodzi¢ sie z rozmiarem 42 i cieszyc
sie ztego, co mam... Oczywiscie z na-
dzieja, ze wszystkie dodatkowe kilo-
gramy pojda w biust. Najwazniejsze
jest jednak to, ze nikt poza mnga tego

Moja przygoda z teatrem

Kamil Ltysakowski, urodzony
13.11.1988 r. w Wodzistawiu Slgskim.
Choruje na mukowiscydoze. Od
1 czerwca 2016 r. pracuje zawodo-
wo. Zainteresowania: komputer, gry
komputerowe :-D, wedkarstwo, od
ponad 3 lat bilard juz na dosy¢ wy-
sokim poziomie - brat udziat w réz-
nych turniejach amatorskich, ale od
ponad roku pasja gry w bilard zamie-
nita sie w pasje gry aktorskiej w te-
atrze, ktéra stawia na réwni z praca
zawodowa.

Teatr — nigdy bym nie pomyslat, ze
bede w nim, mozna powiedzie¢, w sa-
mym $rodku, ze bede grat, wystepowat
na scenie... Kiedys$ bym sie nie odwazyt,
,za Chiny” a z wiekiem cztowiek nabiera

odwagi i w sumie, po walce ze wstydli-

woscig i niesmiatoscia, jakos sie przeta-
matem, a wszystko przez byta dziewczy-
ne, ktéra w tym teatrze jest od wielu lat.
Zaczne jednak od poczatku. ..

TWU Uli-
cy) szykowat sie do wystawienia sztuki

(Teatr Wodzistawskiej

Gos¢ oczekiwany Zofii Kossak-Szczuc-
kiej, w ktérej wystepowad miata wiasnie
moja byfa dziewczyna. Ktérego$ dnia
zawioztem ja na prébe. Préba odbywata
sie w domu pani rezyser Doroty Nowak.
Zostatem na miejscu, zeby nie jeZzdzi¢
kilka razy. Brakowato im paru oséb i ja
chwilowo miatem poczyta¢ tekst, zeby
inni mogli sie wczuc... Stato sie — po
kilku zdaniach pani rezyser stwierdzifa,
ze sie nadaje, mam dobry gtos i chce,
zebym zagrat w tej sztuce (che, che).
Wiasciwie to nie miatem za duzo do

nie widzi... a juz na pewno méj na-
rzeczony ;-).

Tekst pochodzi z bloga Katarzyny
Trepkowskiej-Janas: http.//trepkowska.pl/
index.php/2016/05/10/na-co-mama-nie-
wpadnie-czyli-5-mukokompleksow-z-
ktorymi-trzeba-zyc/

powiedzenia ;-), wiec sie zgodzitem. Od
razu dostatem role Jaska -D, takiego
mtodego kochasia, a ze akurat byto mato
0sdb do gry, to zagratem w tej sztuce tez
role Bzury. Zaczely sie préby i nauka tek-
stu, zapoznatem sie z cztonkami teatru.
Szczerze mowigc — nie byto tatwo. To cos
nowego, granie, udawanie kogos inne-
go, odczuwatem rézne emocje: wstyd,
niepewnos¢, ekscytacje, strach, radosc. ..
Petna mieszanka, ale z czasem, jak juz
sie zaaklimatyzowatem, jedne emocje
zniknety, a inne zaczety rosnac. Pojawit
sie strach, stres i duza niepewnos¢, byta
nawet adrenalina. W koricu nadszedt
dzien pierwszego wystepu i ciggte po-
wtarzanie:,Dam rade, dam rade”. Wystep
odbyt sie 15 sierpnia 2015 r. na schodach
Urzedu Stanu Cywilnego w Wodzistawiu
Slaskim. Udato sie! Jak na pierwszy wy-
step, byto chyba catkiem niezle ©. Emo-
cje opadty, luz, spokdj na duszy... Kilka
miesiecy pozniej znodw zagralismy, ale to
juz byta formalnos¢ ©.

Gdzies w lutym lub marcu dosta-
tem informacje, ze bedziemy grali cos
innego. Byly to Szalone lata dwudzieste,
ktére gralismy 13 maja 2016 r. w Racibo-
rzu, w Miejskiej i Powiatowej Bibliotece
Publicznej.

To byfla sztuka bardziej kabareto-
wa — skecze i krétkie scenki. Ja zagratem
dwa monologi i role Adama w Stworzeniu
swiata ©. Podczas tego wystepu zndw
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",‘. -

[zdj. 1-2] Kamil Lysakowski na przedstawieniu Zemsty (fot. 1-4 Grzegorz Kawalec, Miej-
ska i Powiatowa Biblioteka Publiczna im. Ryszarda Kincla w Raciborzu)

[zdj. 2-4] Sztuka kabaretowa Szalone lata dwudzieste

pojawity sie podobne odczucia, a nawet
silniejsze, bo granie solo byto dla mnie
czyms$ gorszym i w sumie tak jest nadal.
Nawet wyjécie w samych majtach do
publiki mnie tak nie zawstydzato czy stre-
sowato, nawet mysl, ze PEG-a bedzie mi
widac. | tym razem sie udato dobrze przez
to przejs¢, ale na stronie internetowej
poswieconej wystepowi padly w nasza

strone stowa krytyki, co mnie zabolato.
Hejt w necie zawsze bedzie, ale takie sto-
wa jednak zostaja w pamieci, gdy jest sie
Swiadomym, ze kto$ o mnie mowit, choc
nie wytknat palcem. To mnie nakrecito do
doskonalenia sie!

Po tym wystepie juz byty rozmowy
0 nastepnym przedstawieniu w tym sa-
mym miejscu i padfa propozycja zagrania

Jacy jesteSmy?

Zemsty. Pani rezyser powiedziafa, ze znow
mogtaby mnie zaangazowac, bo juz kie-
dys to grali, ale ludzie porozchodzili sie'i. ..
przypadta mi rola Wactawa ©. Poczatko-
WO sie cieszytem, ze to cos wiekszego, do-
poki nie zobaczytem, ile tego tekstu jest
i jakim jezykiem jest napisany. Oczywiscie
nie przeczytatem Zemsty w szkole, dlate-
go nie wiedziatem -P

Zemste mielismy zagra¢ 12 sierpnia
2016 r, a tu tyle nauki tekstu, do tego
musiatem poprawi¢ swojg dykcje, bo
miatem jg staba. W miedzyczasie zna-
laztem prace i juz nie bylo tak koloro-
wo. Praca od 8.00 do 15.00, cho¢ lekka
i przyjemna, réwniez wymaga zaanga-
zowania, potem obiad, i od 17.00-18.00
proby, mato czasu na cokolwiek ;-). Wy-
trwatos¢ jednak data efekty, tekst zo-
stat wyuczony, ruchy, zachowanie teZ!
Préby, proby, proby. ...

Wreszcie nadszedt ten wielki dziert —
12 sierpnia, od rana w pracy stres, po robo-
cie nawet nic nie zjadtem, szykowanie, po-
wtarzanie tekstu, no i wyjazd na miejsce.
Poprzednie wystepy w poréwnaniu do
tego to byt pikus, wszyscy byli zestresowa-
ni, ale starali sie tego nie okazywac, a czas
leciat,corazblizejdowyjscia. .. I zaczetosie!
Czas na mnie... Wychodze, méwie swo-
ja kwestie, udato sie bez pomyiki, ale za
cene sahary” w ustach. Ze sceny na sce-
ne byto coraz lepiej, wiekszy luz i spokdj.
Scena finatowa! Nareszcie! Jeszcze tylko
taniec i koniec. Oklaski, podziekowania,
przemowa pani rezyser i do szatni. ..

Ciezko opisac wszystko. Po tym wy-
stepie mielismy jeszcze dwa, 15 sierpnia
w Wodzistawiu Slgskim i 27 sierpnia
w Starych Babicach. | kazdy nastep-
ny wystep byt coraz bardziej udany...
Z kazdym kolejnym wyjsciem na sce-
ne ucze sie, nabieram do$wiadczenia
i jestem coraz lepszy ©. Ogolnie fajna
sprawa tak zagra¢, cho¢ trzeba miec od-
wage, ktéra nie wiem, skad sie u mnie
wziefa. ..

Kamil tysakowski
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Galeria §lubna

(...) ,Kocham ciebie” — to znaczy: chce z tobq
Podzwignqc¢ ciezar, co sie zyciem zowie,

By¢ domu twego Swiattem i ozdobq

I niesé ci pokdj, i cisze, i zdrowie.

Maria Konopnicka

Kolejna para zechciata podzieli¢ sie z nami swoja radoscia.
10 wrzesnia 2016 r. na $lubnym kobiercu staneli Katarzyna i Ma-
riusz. Sktadamy nowozericom serdeczne gratulacje, zyczymy
zdrowia, mitosci i débr obfitosci, niech zawsze rado$¢ w domu
waszym gosci ©.

Redakcja,,Mukowiscydozy”

Katarzyna i Mariusz, $lub odbyt sie 10 wrze$nia 2016 roku
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Tworczosé

Kacik poetycki: Cyganska tesknota

Gdyby nie film Krzysztofa Krauze
i Joanny Kos-Krauze Papusza (2013),
pewnie do dzisiaj nie wiedziatabym,
jak piekne sg cyganskie wiersze i piesni
oraz kim byta Papusza. Film mnie ocza-
rowat, gteboko poruszyt, zwilaszcza ze
nakrecono go w czarno-biatej wersji. Od
momentu obejrzenia filmu wiersze Pa-
puszy stojg na mojej pofce z ksigzkami.

Papusza (,lalka”), czyli Bronistawa
Wajs (z domu Zielinska), byta cygan-
ska poetka, piszaca w jezyku romskim,
wywodzacg sie z grupy etnicznej Pol-
ska Roma (polscy Romowie nizinni).
Urodzita sie w 1908 r. w Sitaricu lub
w 1910 r. w Lublinie. Jako jedna z nie-
wielu romskich kobiet nauczyta sie pi-
sac i czytac. Odkryt jg dla swiata Jerzy

Piesti cygariska z Papuszy
gtowy ufoZona (fragment)

Ficowski, poeta, prozaik, ttumacz i ese-
ista, ktory ukrywat sie w cygariskim ta-
borze przed bezpieka. Zycie Papuszy,
odkad opublikowano jej wiersze i kiedy
Ficowski opisat zycie Cyganow, nie stato
sie dostatnie i petne zaszczytow. Wrecz
przeciwnie, zostata odtragcona przez
swoich i oskarzona o zdrade tajemnic
plemiennych. Przypfacita to chorobg
psychiczna. Cierpiata gtéd i niedostatek,
a musiata sie opiekowac schorowanym
(starszym o 24 lata) mezem Dionizym
Wajsem — niegdys cyganskim harfia-
rzem — i przybranym synem Tarzanem.
Ostatnie lata zycia spedzita w Gorzowie
Wielkopolskim, a potem w Inowrocta-
wiu, U siostry, ktéra zajeta sie nig troskli-
wie. Zmarfa 8 lutego 1987 r.

Papusza nalezata do Zwiazku Lite-
ratbw Polskich; jej wiersze przetozono
na jezyk niemiecki, angielski, francu-
ski, hiszpanski, szwedzki i wtoski. Caty
dorobek literacki to zaledwie okoto
czterdziestu wiasnorecznie zapisanych
utwordéw; pozostawita tez kilka tekstow
prozg opisujacych cyganskie zycie.

Najpiekniejsze wiersze Papuszy to
te, ktére opisujg tesknote za utracong
wolnoscia, za wedrowkami z taborem,
koczowniczym trybem zycia, jaki spo-
tecznos¢ Cygandw prowadzita od wie-
kéw. Jak trudne musiato by¢ dla niej
zycie w miescie, bez laséw, pdl i wiatru
we wiosach, moze zrozumie¢ zapewne
tylko cyganska dusza. ..

Joanna Jankowska

Woda, Ktéra wedruje

Juz dawno przeminela pora
Cyganow, ktorzy wedrowali
A jaich widze:

sq bystrzy jak woda

mocna, przejrzysta.

W lesie wyrostam jak zloty krzak,

w cyganskim namiocie zrodzona,

do borowika podobna.

Jak wlasne serce kocham ogien.

Wiatry wielkie i mate
wykotysatly Cyganeczke

i w Swiat pognaty jq daleko...

Mozna jq styszeé

wedrujqcq, jak przemoéwié pragnienie.

Ale biedna, nie zna zadnej mowy

procz srebrnego pluskania i szumu.

Tylko kon, co na trawie sie pasie,
stucha jej i szum rozumie.

Ale woda nie oglgda sie za nim,
ucieka, dalej odbiega,

gdzie oczy juz jej nie zobaczq,
woda, ktéra wedruje.
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Na dobrej drodze.
(fragment)

Opadnie z nas ciemno$¢

1 nieczystos¢ serc.

1 zy¢ bedziemy pieknie

jak ludzie.

Ale zaplaczq Cyganie starzy,

1 dawny czas im sie zamarzy —
i lasy, 1 rzeki,

1 gory i ognie.

Leste, ojcze moj

Lesie, ojcze mdj,

czarny ojcze,

ty mnie wychowates,

ty mnie porzucites.

Liscie twoje drzq

1ja drze jak one,

ty $piewasz i ja Spiewam
Smiejesz sie 1 ja sie Smieje.
Ty nie zapomniates

1ja cie pamietam. O, Boze, dokqd i$¢?
co robié, skqd braé

bajki i piesni?

Do lasu nie chodze,

rzeki nie spotykam.

Lesie, ojcze moyj,

czarny ojcze!

Ich stare serca jak kamienie:
w lesie wyrosty
1 skamienialy.

Piosenka

Po wielu latach,
a moze juz niedtugo, wczesniej,
twe rece mojq piesn odnajdq.

; y . "
Spad Tzl il Tam, gdzie wiatr
Czy w dzien, czy we $nie?

I wspominasz, i pomyslisz o mnie — S i
Tam, gdzie wiatr Spiewa piesni,

czbay kq;)ypio fo, Jesieniq modlq sie do Boga
TR % liscie zlote
I o moich piosenkach, .
! . i Cyganka czarna.
o wszystkim — zapomnisz W lasach
u krzyzowych drog,
gdzie wiatry $piewajq piesni,
Cyganka Boga prosi
1 lis¢ zloty spada.

Wiersze: Woda, ktéra wedruje, Tam, gdzie wiatr, Piesri cygariska z Papuszy gtowy utozona, Piosenka, Lesie, ojcze moy'.
Wiersz: Na dobrej drodze’.

' Papusza, Lesie, ojcze mdj, Warszawa: Wyd. Nisza, 2015, s. 27, 29, 51, 83, 85.
2 Jerzy Ficowski, Mistrz Manole i inne przektady, Sejny: Wyd. Fundacja pogranicze, 2004, s. 382.
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: Nigdy nie tra¢

wiary

Kiedy za oknem stychac¢ niespo-
kojny wiatr, a deszcz bebni o szyby, do-
brze jest przeniesc sie w Swiat fikcji. Jesli
chcemy poczu¢ dreszcz emocdji, to naj-
lepsza bedzie powies¢ Kena Folletta
Uciekinier. Znajdziemy tu wartkg akcje,
mitos¢, piekne krajobrazy Szkocji i Ame-
ryki oraz fascynujacych bohateréw, kto-
rzy walczg o wolnos¢ i zycie w zgodzie
z wiasnymi wartosciami. Akcja toczy sie
w XVIII wieku i rozgrywana jest w réz-
nych przestrzeniach od okolic Edyn-
burga po Londyn czy Wirginie. Gtowny
bohater — mtody weglarz Mack McAsh
- przeciwstawia sie bogatemu wiasci-
cielowi kopalni, aby zawalczy¢ o swoje
prawa. Od pierwszej do ostatniej stro-
ny powiesci kibicujemy bohaterom,
nie wiedzac, jaki spotka ich los. Ksigzka
w wielu momentach podnosi tempe-
rature. To doskonaty zastrzyk adrenaliny
na pochmurne dni.

Inna, godna polecenia powiesc¢
to Zanim sie pojawites Jojo Moyes.

A
Zanim sie

pojawiles

Plakat promujacy Zanim sie pojawites
(www.1.fwcdn.pl/po/37/05/723705/
7730927.3.jpg)

Tym razem przenosimy sie do wspot-
czesnych czaséw, gdzie w matym
angielskim miasteczku mtoda dziew-
czyna Louisa Clark poszukuje swo-
jej wiasnej drogi. Jej zycie przebiega
w uporzadkowanym rytmie, do czasu
az zostaje opiekunkg sparalizowanego
Willa Traynora, bogatego bankiers,
ktéry po doznanym wypadku porzucit
wszelkie nadzieje na szczescie. Choc
powies¢ podejmuje trudne problemy
zwigzane z nieuleczalng chorobg, to
dostarcza tez duzej dawki dobrego hu-
moru. Gtowni bohaterowie to postaci
charakterystyczne i wyraziste. Louisa
jest odrobine nieporadna i zabawna.
Z kolei Will bywa zgorzkniaty i cynicz-
ny. Miedzy nim nawigzuje sie jednak
ni¢ porozumienia. Warto doda¢, ze
w 2016 r. powstata udana ekranizacja
powiesci o tym samym tytule w rezy-
serii Thei Sharrock. W role gtéwnej bo-
haterki wcielita sie Emilia Clarke, zna-
na z serialu Gra o tron.

FOLLETT

UCIEKINIER

Plakat promujacy powies¢ Uciekinier
(www.lubimyczytac.pl/ksiazka/295750/
uciekinier)

Z propozycji filmowych warty po-
lecenia jest tez najnowszy Jason Bo-
urne (2016). To kolejna czes¢ przygod
mtodego zotnierza (Matt Damon), kt6-
ry zgtosit sie na ochotnika do ekspery-
mentalnego programu. Gtoéwny bo-

hater po ustaleniu swojej tozsamosci,

Plakat promujacy film Jason Bourne
(www.filmweb.pl/film/Jason+Bour-
ne-2016-732812)

19 LUTEGO

Plakat promujacy Zwierzogréd (www.film-
web.pl/film/Zwierzogréd-2016-703836)
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postanawia rozliczy¢ sie z przesztoscia.
Tempo filmu zostato utrzymane na po-
ziomie poprzednich czesci. Nie brakuje
sekwencji poscigéw, niespodziewa-
nych wybuchow czy scen walki. Nie-
watpliwym atutem jest tez doborowa
obsada aktorska (Tommy Lee Jones
jako Dyrektor CIA oraz Alicia Vikan-
der w roli utalentowanej hakerki). Film
trzyma w napieciu i cho¢ nie zaskakuje
pod wzgledem fabularnym, to oglada
sie go z przyjemnoscia.

Na rodzinny seans polecam nato-
miast tegoroczng animacje tworcow

Krainy Lodu. Zwierzogréd (2016) to po-
taczenie komedii, przygody i sensadji.
Gtowni bohaterowie to zyjacy z przekre-
téw lis — Nick Bajer oraz funkcjonariusz-
ka policji — krdliczyca Judy Hops. Los
sprawi, ze tych dwoje wyruszy tropem
przygdd, aby rozwigzac jedna z kryminal-
nych zagadek. Animacja przyciaga uwa-
ge zarbwno dzieci, jak i dorostych. Re-
zyserzy celowo podejmuja inteligentng
gre z odbiorcg, odwotujac sie do réznych
znanych motywdw w popkulturze. Znaj-
dziemy tu elementy kina gangsterskiego
(przerysowana postac ojca chrzestnego)

Zdrowe stodkosci

W jaki sposdb  zastapi¢ gotowe
stodycze, ktorych czesto gtdwnym skiad-
nikiem s3 cukry proste, aby byly one
smaczne i zdrowe? Z takim pytaniem
zmaga sie wielu rodzicow. Przy czestych
problemach z utrzymaniem masy ciata
u chorych na mukowiscydoze to rodzi-
ce czesto podsuwajg dzieciom stodkie
produkty, alby zwiekszyc¢ kalorycznosé
i troche ,utuczy¢ dziecko” Dlatego poja-
wiajg sie kanapki z Nutella, kinderki, cze-
koladki, ogromne ilosci zelkéw czy stone
przekaski typu chipsy itp. Ale czy to s3
wiasnie te produkty, ktérych chory na
mukowiscydoze potrzebuje? Wiemy, ze
dieta ma by¢ wysokokaloryczna, wyso-
kottuszczowa i bogata w biatko, to po co
te tony biatego cukry, ktory jest gtownym
sktadnikiem Nutelli, czy kinderki, w ktérych
jest tylko 13% kakao... Mozna by wymie-
niac takie przykfady i wymieniac. Warto po-
Swiecic troche czasu i wprowadzi¢ do diety
produkty, ktére oprécz naturalnej stody-
czy mogg dac cos wiecej dla organizmu.
Stodycze przygotowane w domu
majg wiadomy sktad bez konserwan-
téw i sztucznych barwnikéw. Oczywiscie
stodycze musza by¢ stodkie, bo inaczej
dziecko ani dorosty sie do nich nie prze-

kona, ale do ich przygotowania wyko-
rzystujemy cukier naturalnie wystepuja-
cy w miodzie, suszonych czy $wiezych
owocach. Biaty cukier mozna zamienic
na jego zdrowsze odpowiedniki:

Miod pszczeli - jest stodszy od
cukru.  Midd traci swoje wiasciwosci
w temperaturze 40°C, dlatego najlepiej
spozywac go na surowo.

Cukier trzcinowy nierafinowany
— produkowany z trzciny cukrowej. Nie
jest poddawany oczyszczeniu, dlatego
zachowuje niewielkie ilosci sktadnikow
odzywczych: zelaza, wapnia, fosforu
i magnezu. Jednak to nadal cukier, dlate-
go nalezy uwazac z jego iloscig. W skle-
pach czesto jest sprzedawany cukier bra-
zowy, ktory jest po prostu zabarwionym
biatym cukrem. Nalezy szuka¢ cukru
z oznakowaniem cukier trzcinowy 100%.

Syrop zagawy — powstaje z zagesz-
czonego soku z agawy. Posiada bardzo ni-
ski indeks glikemiczny IG15. Jest polecany
osobom chorujgcym na cukrzyce. Jednak
jest to produkt kontrowersyjny ze wzgle-
du na wysoka zawartos¢ fruktozy, ktéra
jest produkowana syntetycznie i przy-
czynia sie do wzrostu tkanki ttuszczowe;.
Od tysiecy lat byt produkowany w Mek-

Jacy jesteSmy?

czy znane gwiazdy estrady (Gizel jako
Shakira). Jednoczesnie bajka podejmuje
walke ze stereotypami. | tak szczwany lis
moze sie okazac¢ wrazliwy i szlachetny,
a tchorzliwy kroélik odwazny i waleczny.
Przesfanie animadcji wydaje sie jasne: ni-
gdy nie tra¢ wiary, nawet jesli wszyscy
dokota rzucajg ci pod nogi kiody.
Wszystkie opowiesci faczy fakt, ze
bohaterowie podejmuja trud ksztatto-
wania swojego losu. To historie walki
o wolnos¢, sprawiedliwos¢ i poczucie
szczescia.
Marta Gliniecka

syku jako naturalna substancja stodzaca,
obecnie syrop z agawy produkowany jest
syntetycznie, co sprawia, ze produkt ten
zatracit swoje wartosci odzywcze.

Syrop klonowy - wytwarzany
jest z soku klonowego. Stanowi dosko-
naty zamiennik biatego cukru. Swietnie
sprawdza sie jako dodatek do deserdw,
nalesnikow czy kawy.

Stewia - liscie tej rosliny posiadaja
stodki smak, maja 0 kcal. Nie podnosi ona
poziomu glukozy we krwi i jest okoto
150 razy stodsza od cukru. Stewia moze
stanowi¢ dodatek do deserdw, jak i mo-
zemy nig postodzi¢ kawe czy herbate.
Nie jest najlepszym dodatkiem do ciast.

Ksylitol (cukier brzozowy) — ma
dwa razy mniej kalorii niz cukier (1 g to 2
kcal) i niski indeks glikemiczny. Niestety,
spozycie ksylitolu w nadmiernych ilo-
Sciach moze miec efekt przeczyszczajacy.

Erytrytol — wyglada jak biaty cukier
jednak jest troche mniej stodki od niego.
Erytrytol nie wptywa na poziom gluko-
zy i insuliny we krwi, poniewaz jego in-
deks glikemiczny wynosi zero. W przeci-
wienstwie do ksylitolu, nie ma dziatania
przeczyszczajgcego. Erytrytol wywotuje
w ustach przyjemne uczucie chfodzenia.
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Na potkach sklepowych znajdziemy
takze: melase, cukier z palmy kokosowej,
syrop daktylowy, syrop z brgzowego ryzu.

W miejsce ttuszczu piekarnicze-
go obfitujgcego w niebezpieczne
izomery trans stosuje sie ttuszcze ro-
élinne: oliwy, oleje, orzechy, awokado
czy ttuste przetwory mleczne. Zwykta
biata maka zostaje zastgpiona przez:
orkiszowa, gryczana, razowa, kokoso-
wa, kasztanowa czy z ciecierzycy.

Samodzielnie w domu mozna
przygotowa¢ domowe batony, ciast-
ka, zelki, desery, praliny, koktajle, do-
mowg nutelle, réznego rodzaju musy.

Jednak w przypadku oséb choruja-
cych na cukrzyce spozywanie domowych
stfodyczy w nadmiarze moze prowadzi¢
do skokow poziomow glukozy we krwi.
Dlatego nalezy je spozywac z umiarem.

Kokosowe amarantuski

| e

M Skfadniki:
1 V4 szklanki amarantusa preparowa-
nego tzw. poppingu (np. kupionego
w sieci Rossman),
V5 szklanki wiorkéw kokosowych,
2 tyzki miodu,
2 tyzki masta.

M Sposéb przyrzadzania:

Midd roztopi¢ z mastem, nalezy uwa-
7a¢, zeby nie zaczat sie pienic¢. W misce
doktadnie wymiesza¢ amarantus z ko-
kosem i roztopiong masa, tak aby kazda
kuleczka byta oblana miodem. Nagrza¢
piekarnik do 180°C. Forme wytozy¢ pa-
pierem do pieczenia, przetozy¢ do niej
mase i réwnomiernie rozprowadzi¢,
przykry¢ drugim papierem pergamino-
wym i dobrze przygniesc. Piec okoto 30
minut w 170°C. Po ostudzeniu pokroic¢

na batoniki. Przechowywac¢ w zamknie-
tym opakowaniu. Z przepisu wychodzi
14 batonikow.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-

kal [g) [g] danylg]
Catosc 910 = 13 61 83
1ciastko 65 09 43 6

Domowe zelki

B Sktadniki:
2 tyzeczki agar-agar,
150 ml soku owocowego domowej
roboty (pomaranczowy, truskawkowy,
malinowy, marchewkowy) lub zmikso-
wane owoce np. mango, truskawki,
ksyliotol do smaku lub inny stodzik,
mozna dodac witaminy.

M Sposéb przyrzadzania:

W wodzie rozpusci¢ agar-agar i, mie-
szajac, doprowadzi¢ do wrzenia, dodac
sok i gotowac 2-3 min. Nalezy caty czas
miesza¢ do uzyskania jednolitego pty-
nu, po tym czasie dostodzi¢ i przelac
do silikonowych foremek do zgestnie-
nia. Mozna doda¢ witaminy w kroplach
bezposrednio do foremek.

Jaglane rafaello

M Skfadniki:
V> szklanki kaszy jaglanej,
1'% szklanki mleka migdatowego,

Kacik kulinarny

1 paczka kokosu (120 g),

2 tyzki miodu,

2 tyzki masta kokosowego lub zwy-
ktego.

M Sposob przyrzadzania:
Kasze jaglang przeptuka¢ na sitku
wrzacg wodg, aby pozby¢ sie goryczki.
Kasze ugotowac na mleku na matym
ogniu do momentu wchtoniecia cate-
go ptynu. Gdyby kasza nadal nie byta
ugotowana, nalezy dola¢ troche mleka
i ciagle gotowac. 100 g wiorkow koko-
sowych podprazy¢ na patelni, 2 tyzki
zostawi¢ do dekoracji. Migdaty sparzyc
wrzatkiem i obrac z brgzowej skorki. Do
cieptej jeszcze kaszy doda¢ midd i ma-
sto oraz podprazone widrki. Uformowac
mate kulki, do srodka wtozy¢ 1 migdata
i schtodzi¢ 2 godziny. Z podanego prze-
pisu wychodzi 20 matych rafaello.
Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-
keal [g] [g] danylg]
Catos¢ 1536 24 111 140
1ciastko 75 12 16 2

Deser owocowy z serkiem
mascarpone

B Skfadniki:
250 g serka mascarpone,
150 ml $mietanki 30%,
100 g ciasteczek owsianych lub her-
batnikow,
200 g dowolnych owocow (maliny,
truskawki, banany, brzoskwinie),
2 tyzki miodu lub innego stodzika.

B Sposob przyrzadzania:
Schtodzong $mietanke ubi¢, doda¢ ma-
scarpone i midd. Ciasteczka pokruszyc.
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Owoce zmiksowa¢, zostawic¢ kilka do

dekoracji. W naczyniu utozy¢ warstwa-

mi: ciastka, serek, miks owocowy i po-
wtdrzy¢. Udekorowad owocami.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-

keal [q] [l  dany[q]

1porcja 460 55 39 26

Jogurtowe lody malinowo-
mietowe

M Sktadniki:

1 opakowanie jogurtu greckiego

(250 q),

100 ml $mietanki 30% schtodzonej,

200 g malin,

liscie Swiezej miety,

naturalny stodzik — stewia, ksylitol.
B Sposob przyrzadzania:
Maliny lub inne owoce doktadnie zmik-
sowa¢, dodac jogurt, smietanke i dosto-
dzi¢ do smaku. Wstawi¢ do lodéwki na
kilka godzin. W miedzyczasie lody nalezy
kilka razy przemiesza¢, aby pozbyc¢ sie
krysztatkow lodu. Przed podaniem lody
wyja¢, aby troche sie odmrozity, bedzie
sie fatwiej naktadac. Z podanego przepi-
su wychodzi ok. 4 porcji lodow.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-

kcal [g] [g] danyld]
Catos¢ 635 14 53 40
1porcja 160 35 13,2 10
Kulki mocy
I Sktadniki:

1 V5 szklanki prosa ekspandowane-
go (mozna tez uzy¢ amarantusa,
dmuchanego ryzu),

80 g masta orzechowego,

30 g nasion stonecznika,

30 g pestek dyni,

20 g miodu.

M Sposéb przyrzadzania:
Dynie, stonecznik i masto orzechowe
doktadnie zmiksowac¢ blenderem i do-
da¢ miod. W duzej misce bardzo do-
ktadnie wymiesza¢ proso z masa, tak
aby obtoczy¢ kazde ziarenko. Uformo-
wac mate kulki, dobrze moczy¢ sobie
rece w wodzie, wtedy masa sie nie klei.
Schtodzi¢ w lodéwce 4 godziny. Z po-
danego przepisu wychodzi 20 kulek.
Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-

kal [g] [g]  dany[q]
Catos¢ 1200 35 76 84

1 ciastko 60 18 338 42

Czekoladowe batony z kaszy
gryczanej

M Sktadniki:

- 1 szklanka kaszy gryczanej niepalonej,

« 2 gorzkie czekolady,

- 2 tyzki masta kokosowego,

+ 100 g daktyli suszonych,

- kokos lub jagody goji do dekoracji.

B Sposob przyrzadzania:

Kasze namoczy¢ na kilka godzin w wodzie,
najlepiej na noc. Nastepnie przeptukac
jg doktadnie woda. W garnku rozpuscic¢
czekolade z mastem. Daktyle namoczy¢
we wrzatku na ok. 20 min, zeby zmiekty,
potem zmiksowac i wymieszac je z prze-
studzong czekoladg i kasza. Prostokatng
forme wytozy< papierem pergaminowym,
przefozy¢ mase i rdwnomiernie rozprowa-
dzi¢, posypac kokosem, przykry¢ drugim
papierem pergaminowym i dobrze doci-
snac. Wstawi¢ do loddwki na 6 godzin, wy-
ja¢ i pokroi¢ na prostokaty. Przechowywac
w lodéwece. Batony mozna tez zamrozic.

Jacy jesteSmy?

Z przepisu wychodzi 16 batondw.

Energia Biatko Tiuszcz Weglowo-

keal [g] [g] dany[g]
Catos¢ 2765 = 50 155 320
1ciastko 172 36 11 22
Pasta daktylowa

1 szklanke suszonych daktyli zala¢ na

8-12 godzin zimng woda, odcedzi¢
i doktadnie zmiksowac. Paste szczelnie
zamknietg mozna przechowywac przez
kilka dni w lodowce.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-
kcal  [g] [g] danylg]

Calos¢ 361 26 05 96
1lyzeczka 27 02 0 74

Nutella z awokado

M Sktadniki:

2 dojrzate banany,

2 dojrzate awokado,

4 tyzeczki prawdziwego kakao,

1 tyzeczka miodu lub pasta daktylo-

wa do dostodzenia.

B Sposob przyrzadzania:

Wszystko razem doktadnie zmiksowac.
Paste szczelnie zamknietg mozna prze-
chowywac przez kilka dni w lodéwce.
Zamiast kakao mozna dodac roztopio-
ng czekolade. Paste mozna wzbogacic¢
o zmiksowane orzechy laskowe.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-

kcal  [g] [g] danyId]
Catos¢ 785 10 46 98
1tyzeczka 22 03 13 27

Monika Mastalska

(autorka wszystkich fotografii
w tym artykule jest Monika Mastalska)
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Z zycia PTWM

Sprawozdania, opinie, komentarze

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG
PTWM XI. kadengji

Zarzad Gtowny XI. Kadencji spotkat
sie do tej pory dwukrotnie: 18 czerw-
ca br. w Falentach i 1 pazdziernika br.
w Rabce-Zdroju, podejmujac trzynascie
uchwat.

Dziatania Zarzadu koncentro-
waty sie wokot otwarcia Kliniki Mu-
kowiscydozy w Szpitalu im. Dzieci
Warszawy w Dziekanowie Lesnym
Pododdziatu
zy w Wojewddzkim Szpitalu Spe-

oraz Mukowiscydo-
cjalistycznym nr 5 im. sw. Barbary
w Sosnowcu. Zakonczyt sie remont
Kliniki Mukowiscydozy w Szpitalu
im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie
Lesnym, jednak ze wzgleddw proce-
duralnych zwiazanych z negocjowa-
niem umow miedzy IMiD i szpitalem,
a takze kontraktu z NFZ, otwarcie
osrodka opdznia sie. Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydoza zakupi-
to czes¢ wyposazenia dla Kliniki oraz
sfinansowato koszty podwyzszenia
standardu pomieszczerh i montazu
systemu kontroli dostepu. W zwigz-
ku z opdznieniem uruchomienia
osrodka Zarzgd wystosowat do dy-
rekcji IMID i szpitala w Dziekanowie
Lesnym, a takze do Ministerstwa
Zdrowia i Marszatka Wojewddztwa
Mazowieckiego oficjalne zapytanie
0 przyczyny opdznienia i planowa-
ny termin otwarcia Kliniki, poniewaz
dotychczas nie przekazano zadnego
oficjalnego stanowiska w tej sprawie.

W dniu 18 pazdziernika 2016 .
nastgpito oficjalne otwarcie Pododdzia-
tu Mukowiscydozy w Wojewddzkim
Szpitalu Specjalistycznym nr 5 im. sw.

Barbary w Sosnowcu. Jest to pierwszy
w regionie Polski potudniowo-wschod-
niej osrodek przeznaczony dla doro-
stych chorych na mukowiscydoze. Dla
pacjentéw przygotowano jedenascie
w petni wyposazonych izolatek z osob-
nymi weztami sanitarnymi. Opieke nad
pacjentami sprawowac bedzie siedmio-
osobowy zespot lekarski pod kierownic-
twem dr. Tadeusza Bolda ze wsparciem
merytorycznym prof. Jerzego Koziel-
skiego, emerytowanego kierownika Kli-
niki Choréb Ptuc SUM w Zabrzu. Szpital
dysponuje wieloprofilowym zapleczem
diagnostycznym, a takze oddziatami
intensywnej terapii, rehabilitacji, diabe-
tologii, gastroenterologii i laryngologii,
co pozwoli na kompleksowe leczenie
powikfari mukowiscydozy. Prezes Za-
rzadu Jacek Juszczynski we wrze$niu br.
uczestniczyt w spotkaniu z dyrekcja Sla-
skiego Oddziatu Wojewddzkiego NFZ
dotyczacym zapewnienia odpowied-
niego finansowania dla pododdziatu.
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza w ramach wsparcia dla osrodka
podjeto decyzje o zakupie i przekazaniu
dla pododdziatu bodypletyzmografu
oraz o organizacji szkolenia z zakresu
leczenia mukowiscydozy dla zespotu
szpitala.
Zarzad  Polskiego Towarzystwa
Walki  z
wspotprace z dyrekcjg Szpitala Przemie-

Mukowiscydozg  nawigzat
nienia Panskiego w Poznaniu w celu
rozbudowy istniejacej Kliniki Pulmo-
nologii, Alergologii i Onkologii Pulmo-
nologicznej i utworzenia infrastruktury
dostosowanej do leczenia chorych na
mukowiscydoze. PTWM wspdtpracuje
ze szpitalem w zakresie przygotowania

i sfinansowania programu funkcjonal-
no-uzytkowego, ktéry pozwoli dyrekgji
szpitala wystgpi¢ o $rodki unijne na re-
alizacje inwestycji.

Szkolenia, warsztaty,
konferencje

W dniu 10 wrzednia 2016 r. odbyto sie
pierwsze z trzech cyklicznych spotkan
w ramach projektu pn. Warsztaty kom-
pleksowej opieki domowej dla rodzicow
0s6b  chorych  na  mukowiscydoze
7 wojewddztwa mazowieckiego wspotfi-
nansowanego ze $rodkéw samorzadu
wojewodztwa mazowieckiego. Byty to
warsztaty inhalacyjne i psychologiczne,
w ktérych wzieto udziat 20 osob.

W dniu 23 wrzesnia 2016 1. w Dzie-
kanowie Lesnym odbyta sie XV. konfe-
rencja naukowa organizowana przez
Polskie Towarzystwo Mukowiscydozy,
zrzeszajace lekarzy specjalistow le-
czacych chorych na mukowiscydoze,
w ktorej dzieki zaproszeniu prof. Doro-
ty Sands mielismy przyjemnosc uczest-
niczyc.

W dniu 24 wrzesnia 2016 r. w po-
radni mukowiscydozy przy Osrodku
Pediatrycznym im. J. Korczaka w todzi
miaty miejsce konsultacje fizjoterapeu-
tyczne prowadzone przez mgr Artura
Lezanskiego, w ktérych wzieto udziat
24 pacjentow.

W dniach 1-2 pazdziernika 2016
roku w Pieczyskach koto Bydgoszczy
odbyto sie spotkanie w ramach projektu
Warsztaty kompleksowej opieki domowej
nad chorymi na mukowiscydoze z wojew-
odztwa kujawsko-pomorskiego. Wyktady
byty prowadzone przez specjalistow
z Wojewddzkiego Szpitala Dzieciecego
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Klinika Mukowiscydozy w Szpitalu im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie Lesnym (fot. 1-3 z archiwum PTWM)

w Bydgoszczy. W warsztatach wzieto
udziat 21 oséb.

W dniu 8 paZdziernika 2016 .
w Dziekanowie Le$nym odbyto sie
szkolenie podstawowe dla dietety-
kéw pn. Postepowanie Zywieniowe
w mukowiscydozie. W szkoleniu wzie-
to udziat 30 dietetykdéw, w tym oso-
by pracujagce w osrodkach leczenia
mukowiscydozy oraz osoby zainte-
resowane pracg z chorymi. Wyktady
poprowadzili specjalisci z Kliniki i Za-
ktadu Mukowiscydozy Instytutu Matki
i Dziecka w Warszawie oraz z Kliniki
Gastroenterologii Dzieciecej i Chorob
Me-
dycznego w Poznaniu. Zakres szko-

Metabolicznych  Uniwersytetu

lenia obejmowat podstawy leczenia
zywieniowego, suplementacji enzy-
matycznej, witaminowej, stosowania
suplementéw diety i odzywek oraz
interwencji w niedozywieniu. Partne-
rem szkolenia byta firma Nutricia.

W dniu 8 pazdziernika 2016 .
w Szpitalu Klinicznym nr 2 w Rzeszowie
odbyty sie warsztaty psychologiczno-te-
rapeutyczne dla rodzicéw z Podkarpac-
kiej Grupy Wsparcia. Wyktady z zakresu

psychologii poprowadzit Pawet Pasztyta.
W warsztatach wzieto udziat 16 oséb.

Dziatania pomocowe

PTWM kontynuuje wieloletnie progra-
my pomocowe takie jak rehabilitacja
domowa, wypozyczalnia sprzetu oraz
poradnictwo dla chorych na mukowi-
scydoze, realizowane w IMiD w War-
IGICHP w Rabce-Zdroju.
W ramach projektu mozna skorzystac

szawie oraz
z porad fizjoterapeuty, psychologa,
prawnika oraz pracownika socjalnego.

Towarzystwo w miare swoich
mozliwosci udziela wsparcia finanso-
wego na leczenie i rehabilitacje osob
chorych na mukowiscydoze bedacych
w trudnej sytuacji materialnej. W ostat-
nim kwartale udzielono pomocy ponad
30 osobom.

Pomagamy naszym podopiecz-
nym w otwarciu i prowadzeniu zbidrek
na portalu www.siepomaga.pl, w ostat-
nim kwartale otworzono 9 takich zbié-
rek. Zachecamy naszych podopiecz-
nych do zbierania funduszy na leczenie
w taki sposob. Osoba odpowiedzialng
za zbidrki na portalach internetowych

jest Monika Gronkiewicz z biura ZG
PTWM.

Biuro ZG PTWM prowadzi dzia-
tania zwigzane z pozyskiwaniem
funduszy na dziatalnos¢ statutowa.
W dniu 26 maja br. z okazji Dnia Mat-
ki w Miejskim Osrodku Kultury w Rab-
odbyt

kiermasz zabawek, podczas ktdrego

ce-Zdroju sie  Mukolinkowy
udato sie zebra¢ 1564,40 zt. Kolejne
kiermasze w Rabce-Zdroju miaty miej-
sce 18 czerwca br. podczas trwania
Festiwalu Zespotow  Regionalnych,
15 lipca br. podczas wystepu Kabaretu
A JAKi Cezarego Pazury, a takze 4 wrze-
$nia 2016 r.w czasie,Biegu po Oddech”.

Od 29 czerwca do 2 lipca br. brali-
Smy udziat w Open'er Festiwal w Gdyni,
gdzie promowalismy przekazanie 1%
na rzecz PTWM, pomoc dla chorych na
mukowiscydoze, oraz przede wszystkim
zachecalismy do wypetniania o$wiad-
czeri woli i noszenia ich przy sobie.

W dniu 4 wrzesnia 2016 r. w Za-
kopanem odbyt sie ,Bieg po Oddech”
7 udziatem ponad pot tysigca osob,
ktore razem z nasza ambasadorky Ju-
styng Kowalczyk pokonaty dystans
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5 km. Byta to pierwsza tego typu im-
preza, ktérg z sukcesem udato sie nam
zorganizowac.

Od 9 do 11 wrzesnia br. uczestni-
czylismy w Targach expo ,Festiwalu Bie-
gow” w Krynicy-Zdroju. Przez trzy dni
Festiwalu prowadzilismy zbiorke pu-
bliczna, promowalismy przekazywanie
1% na rzecz PTWM, oraz prezentowali-
smy gadzety ,Biegu po Oddech’, zapra-
szajac do udziatu w drugiej edycji Biegu
w przysztym roku.

W dniu 29 wrzesnia 2016 r. przeka-
zalismy na rece prof. Henryka Mazurka,
kierownika Kliniki Pneumonologii i Mu-
kowiscydozy IGICHP w Rabce-Zdroju
iluminator naczyniowy (skaner), ktéry
umozliwia nieinwazyjna lokalizacje na-
czyn krwionosnych.

Projekty domowej
rehabilitacji i poradnictwa dla
chorych

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg realizuje aktualnie 3 ogolno-

Sprawozdania, opinie, komentarze

polskie projekty domowej rehabilitacji

finansowane ze srodkow PFRON:

® Trening samodzielnego funkcjono-
wania chorych na mukowiscydoze
— projekt realizowany jest dla grupy
68 uczestnikow i trwac bedzie do
marca 2018 .

® Aktywni w rehabilitacji - zintegrowa-
na rehabilitacja przez sport dla cho-
rych na mukowiscydoze — w projek-
cie uczestniczy 36 osob. Realizacja
zakonczy sie 31 marca 2017 .

®  Kompleksowa rehabilitacja chorych
na mukowiscydoze — w projekcie
uczestniczy 40 osob. Realizacja za-
konczy sie 31 marca 2017 r.

Oprécz projektéw ogdlinopolskich
realizowane s3 jednoroczne projek-
ty regionalne pozyskane ze srodkéw
jednostek samorzadow wojewddzkich
i miejskich:
® Druzyna muko. Sportowa reha-
bilitacja dla 0séb chorych na muko-
wiscydoze z wojewddztwa dolno-
slgskiego.

® Domowa rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze z wojewddztwa ku-
Jjawsko-pomorskiego.
®  Warsztaty domowej rehabilitacji dla
rodzin chorych na mukowiscydoze
z terenu Gminy Miejskiej Krakow.
*  Warsztaty domowej rehabilitacji dla
0s6b chorych na mukowiscydoze
z wojewddztwa matopolskiego.
Ponadto PTWM realizuje projekt
PFRON pn. Prowadzenie poradnictwa dla
chorych na mukowiscydoze, w ramach
ktérego w placéwkach w Rabce-Zdroju
i w Warszawie chorzy na mukowiscydo-
ze i ich rodziny moga korzysta¢ z porad
fizjioterapeutéw, psychologdw, koordyna-
toréw wsparcia socjalnego oraz prawnika.
W 2017 r. planowane jest rozpo-
czecie nowych projektow z zakresu
domowej rehabilitacji i prowadzenia
poradnictwa, jednak ich realizacja uza-
lezniona jest od pozyskanych dofinan-
sowan z PFRON.
Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka

| Open’er Festiwal

Podobnie jak w ubiegtym roku,
na przetomie czerwca i lipca 2016 r.
uczestniczylismy w Open'er Festiwal
w Gdyni. Wyruszylismy w podréz sa-
mochodem, ktéry otrzymalismy dzieki
uprzejmosci firmy Express, za co jeste-
smy bardzo wdzieczni. Przemierzyli-
smy catg Polske z potudnia na pdtnoc,
a towarzyszyta nam przy tym piekna
stoneczna pogoda. Myslelismy, ze
w tym roku to réwniez bedzie piekny
i pogodny czas przez caty okres trwa-
nia festiwalu, co sie jednak nie spetni-
fo, bo w ostatnim dniu przyszta wielka
nawatnica, ktéra zalewata i niszczyta
namioty wystawcow. Tak wiec w tym
roku przydatne byty kalosze, ktére ze

sobg zabralismy, a w gtebi duszy kazdy

Przedstawiciele PTWM w strefie NGO (fot. z archiwum PTWM)

Z nas cieszyt sie, ze tym razem nie spa-
lismy na polu namiotowym. Z pewno-
$cig byfaby to nieprzespana noc, kté-

ra i tak zawsze byfa krotka, poniewaz
strefa NGO codziennie byfa czynna od
godziny 15.00 do 2.00.
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Tak samo, jak w ubiegtym roku,
i tym razem prowadzilismy dziatania
uswiadamiajace oraz edukacyjne do-
tyczgce mukowiscydozy, a takze in-
formowalismy, jak wazna jest pomoc
osobom chorym na mukowiscydoze.
Przygotowalismy ¢wiczenia oddecho-
we na urzadzeniach typu flowball, ktore
ochotnicy wykonywali w formie rywa-
lizacji. Dawid Macia$ wykonat specjal-
ne boisko sportowe, na ktérym mozna
byto rozegra¢ mecz, przedmuchujac pi-
teczke pingpongowa przez stomke; byt
to nasz akcent, w ktérym powigzalismy
oddychanie z aktualnie rozgrywanymi
Mistrzostwami Europy w Pitce Noznej.
Tradycyjnie rozdawalismy ulotki oraz
materiaty promocyjne i zachecalismy
do wspierania naszych dziatari poprzez
przekazywanie darowizn finansowych,
1% podatku, jak réwniez wypetniania
oswiadczert woli. Dodatkowa aktyw-
noscig Swiadczaca o naszej obecnosci
na Opener Festiwal byto rowniez uzu-
petnienie anonimowej ankiety, ktérg
wspolnie  skonstruowalismy,  chcac
sprawdzi¢, czy uczestnicy Open'era zna-
ja temat mukowiscydozy, co wiedzg na
temat choroby, a takze w jaki sposob lu-
big i czy chcg angazowac sie w pomoc
charytatywna.

Przeprowadzone badanie wykaza-
to, ze ankiety wypenito 109 osob w wie-
ku od 16 do 46 lat, 60% ankietowanych
to osoby z wyksztatceniem S$rednim
w przedziale wiekowym 17-26 lat, a 38%
ankietowanych to osoby z wyksztat-
ceniem wyzszym w wieku 23-42 lat.
Respondenci wypetniali ankiete przed
rozmowg z pracownikami PTWM, w ten
sposob sprawdzalismy wiedze, jakg po-
siadat ankietowany. Po uzupetnieniu
ankiety poruszalismy problematyke mu-
kowiscydozy, czesto respondenci chcieli
poznac¢ prawidfowe odpowiedzi na py-
tania zadane w ankiecie.

Podstawowym pytaniem byfo:
,Czym jest mukowiscydoza?” Na py-

Z zycia PTWM

Spotkanie przedstawicieli PTWM Oddziatu Gdansk i Rabki-Zdroju (fot. z archiwum PTWM)

tanie to poprawnie odpowiedziato
70% respondentéw. W ankiecie pod-
chwytliwie pytalismy rowniez, czy jest
chorobg zakazng, i tutaj 88% ankieto-
wanych odpowiedziato poprawnie.
Organizacje Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza znato 43% ba-
danych. Zrédta, z ktorych znali PTWM,
to przede wszystkim telewizja, Inter-
net, materiaty prasowe oraz Open'er.
Pozostate 57% poznato nasza orga-
nizacje na Festiwalu w tym roku. 72%
ankietowanych to osoby, ktére chetnie
angazuja sie w akcje charytatywne, tj.
wolontariat, wsparcie finansowe, prze-
kazanie 1% podatku oraz uczestnictwo
w imprezach charytatywnych. Reasu-
mujac: mukowiscydoza to stowo, ktore
coraz czesciej pojawia sie w mediach
oraz na portalach spotecznosciowych,
ludzie sg bardziej $wiadomi tego te-
matu, a znaczna wiekszos¢ miodych
ludzi jest chetna do pomocy potrze-
bujgcym. Tylko 23% nie angazuje sie
w zadne akcje.

W tym roku réwniez poznalismy
sympatyczna rodzine, w ktérej byt chto-
piec chory na mukowiscydoze. Rozma-
wialisSmy o problematyce choroby i jej
powikfaniach, a takze wymienilismy sie
spostrzezeniami dotyczacymi leczenia
mukowiscydozy w Polsce.

W wolnym czasie odwiedzilismy
PTWM Oddziat Gdansk, i moglismy po-
znac ten wspaniaty zespot, ktdry rowniez
sprawuje opieke nad chorymi na mu-
kowiscydoze. Z krétkiej zapoznawcze)
wizyty nasze spotkanie przerodzito sie
w dyskusje nad formami wsparcia, ksiego-
woscig, fundraisingiem oraz ogding dzia-
talnoscia obu oddziatow. Wymienilismy
sie nie tylko wazng i potrzebng wiedza,
ale rowniez doswiadczeniem, ktére kazdy
z nas nabrat w miare wykonywania swojej
pracy. Ciezko byto nam sie rozstac, jednak
czas plynat nieubtaganie. Dziekujemy Od-
dziatowi Gdansk za tak mite przyjecie nas
w biurze ©. Mamy nadzieje, ze za rok row-
niez sie spotkamy.

Aneta Mazgaj
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| ,Bieg po oddech” oczami organizatora

Ponad pot tysigca oséb wzieto
udziat w ,Biegu po Oddech’, imprezie
charytatywnej organizowanej przez
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza. Na starcie staneli obok siebie
wyczynowcy i amatorzy, dla ktérych li-
czyt sie nie tyle czas, co szczytny cel. Nie
zabrakto takze tych, z myslg o ktérych
cata impreza byfa organizowana. Pie-
ciokilometrowy dystans pokonato kilku-
dziesieciu chorych na mukowiscydoze
w roznym wieku. Niektérzy z uczest-
nikéw, zeby przebiec tych pie¢ kilo-
metrow, musieli najpierw przejechac
kilkaset. W Zakopanem stawili sie bie-
gacze z gor i znad morza, ze wschodu
i zachodu Polski. Byli chorzy z catymi
rodzinami i przyjaciotmi oraz lekarze
wyspecjalizowani w kierunku leczenia
mukowiscydozy.

,Pobiegne z wami’, deklarowata
z plakatu informujacego o imprezie
Justyna Kowalczyk, wieloletnia am-
basadorka PTWM, i stowa dotrzymata.
W niedzielny poranek stanetfa na starcie
biegu, choc¢ jeszcze kilkanascie godzin
wczedniej uczestniczyta w morderczym
osiemdziesieciokilometrowym marato-
nie nartorolkowym w Norwegii, w kté-
rym notabene zwyciezyta. W Zakopa-
nem podbita serca wszystkich tych,
ktérym nie jest obojetny los chorych na
mukowiscydoze.

4 wrzednia wszystko nam sprzyja-
to. Stolica polskich gor powitata uczest-
nikdw wspaniata pogoda i serdeczng
atmosferg, a imprezy, ktére odbywaty
sie podczas towarzyszacego ,Biegowi”
pikniku charytatywnego, sprawity, ze
jeszcze dtugo po tym, jak ostatni bie-
gacz przekroczyt linie mety, w Parku
Miejskim byto rados$nie i ttoczno.

Na wszystkich chetnych czekata
strefa sportéw z zumbg i nordic wal-

Sprawozdania, opinie, komentarze
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Fot. 1-4 Pietruszka - fotografia kulinarna

king, scianka wspinaczkowa czy muko-
linkowy kiermasz zabawek. Regionalne
Centrum Krwiolecznictwa i Krwiodaw-
stwa z Zakopanem uruchomito takze
punkt krwiodawstwa. W Biurze Zawo-
dow mozna byto oddac krew dla naj-
bardziej potrzebujacych mieszkancéw
Podhala.

Serdecznie dziekujemy za goscine
pod Tatrami i Honorowy Patronat nad
,Biegiem po Oddech” Piotrowi Bgkowi —
staroscie tatrzariskiemu, oraz Leszkowi
Doruli = burmistrzowi miasta Zakopane.
Szczegdlnego  podkreslenia  wymaga

Troche statystyk

Nasi uczestnicy:
728 0s6b zapisato sie na bieg,

wspaniata wspotpraca przy organizacji
imprezy z Urzedem Miasta Zakopane
i jego jednostkami organizacyjnymi, tj.
Miejskim Osrodkiem Sportu i Rekreadji
w Zakopanem oraz Zakopiariskim Cen-
trum Kultury.

,Bieg po Oddech” nie doszedtby
do skutku bez naszych Sponsoréw
i Partneréw. Podziekowania sktadamy
Sponsorowi Gtéwnemu - Santander
Consumer Bank, Sponsorowi Ztotemu
— Blachotrapez sp. z 0.0, Sponsorowi
Brgzowemu — WISNIOWSKI, firmom,
ktére przekazaty nagrody gtéwne dla
uczestnikéw ,Biegu”: Aries Hotel &Spa,
Aeroklub Nowy Targ, Energy Landia,
Zespotowi  Szkdt  Hotelarsko-Turystyc-
znych w Zakopanem, Polskiej Fundacji
Wychowania Fizycznego, Stowarzysze-
niu Malta Stuzba Medyczna, a takze
Mitko sp. z 0.0, UNIQA Ubezpieczenia
Przedstawicielstwo w Zakopanem, Ke-
gel Btazusiak, PCD SALAMI, Cukierni Pod-
warko i pani Dorocie Kolasa.

Réwnolegle w pomoc chorym na
mukowiscydoze podczas towarzyszg-
cego ,Biegowi” pikniku charytatywnego

671 pakietow wydalismy uczestnikom i zaproszonym gosciom,

553 osoby dobiegty na mete ,Biegu”

Z zycia PTWM

zaangazowato sie wiele 0séb oraz in-
stytucji, w tym Tatrzanskie Ochotnicze
Pogotowie Ratunkowe, Polskie Koleje
Linowe SA, Zespdt Szkdt Mistrzostwa
Sportowego w Zakopanem, Szkota Pod-
stawowa z Oddziatami Integracyjnymi nr
I w Zakopanem, Podhalariska Paristwo-
wa Wyzsza Szkota Zawodowa w Nowym
Targu, Liceum Ogdlnoksztatcgce im. Ste-
fana Zeromskiego w Kroscienku nad Du-
najcem, Polska Federacja Nordic Walking
czy szkotka Fitness pod Tatrami.

Nade
podziekowaé naszej wieloletniej

wszystko  pragniemy
ambasadorce, pani Justynie Ko-
walczyk, na ktérq chorzy na muko-
wiscydoze mogq zawsze liczyc. Pani
zaangazowanie w nasze sprawy,
Pani walka o oddech naszych pod-
opiecznych, serdecznos¢, oddanie
i uSmiech wzruszajq nas kazdego
dnia i sq dla nas wielkq motywacjq.
Dzieki, Justyna!

Zarzad i pracownicy Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza

Media o nas (Zrédfo: Press-Service Monitoring Medidw, monitoring za okres 16.05 — 26.09.2016)

Wykres 1. Liczba informacji o biegu w podziale na media

b Iz e aTmas)

Wykres 2. Rozktad informacji w czasie wedtug daty dodania
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Tabela 1. Najaktywniejsze zrédta telewizyjne

3 Zasieg Liczba informacji
1 Polsat News Ogdlnopolski 2
2 TVP2 Ogdlnopolski 1
3 TVP1 Ogolnopolski 1
4 TVP3 Krakow Regionalny 1
5 TVP Sport Ogdlnopolski 1
Tabela 2. Najaktywniejsze zrédta prasowe
Lp. Zrédto Periodyk Naktfad Liczba informacji
1 TYGODNIK PODHALANSKI Tygodnik 23090 3
2 GAZETA KRAKOWSKA PODHALANISKA Dziennik 2370 2
3 DZIENNIK POLSKI Dziennik 26310 2
4 RUNNERS WORLD Miesiecznik 30000 1
5 ECHO DNIA - SWIETOKRZYSKIE Dziennik 13050 1
6 POLSKA - GAZETA KRAKOWSKA Dziennik 22880 1
7 SPORT Dziennik 10010 1
8 GAZETA WYBORCZA Dziennik 226990 1
9 FORUM BRANZOWE Miesiecznik 4000 1
Tabela 3. Najaktywniejsze rozgtosnie radiowe
Lp. Zrédto Zasieg Liczba informacji
1 Polskie Radio Krakow Regionalny 2
2 Radio VOX FM Warszawa Regionalny 2
3 Radio ESKA Warszawa Regionalny 1
4 Radio ESKA Wroctaw Regionalny 1
5 Radio ESKA Trojmiasto Regionalny 1
6 Radio ESKA Krakéw Regionalny 1
7 Radio WAWA Warszawa Regionalny 1
8 Radio Plus Warszawa Regionalny 1
9 Radio ESKA Radom Regionalny 1
10 Radio ESKA Leszno Regionalny 1

Stacja krwiodawstwa podczas ,Biegu

po oddech”

Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydoza 4 wrzesnia br.zorganizowato
po raz pierwszy w Zakopanem impreze
pod nazwa ,Bieg po Oddech’, promuja-
ca przede wszystkim zagadnienia doty-
czace mukowiscydozy, bardzo ciezkiej
choroby genetycznej.

Do wsparcia tej imprezy zaproszo-
no rozne firmy i organizacje spoteczne.
Mitym zaskoczeniem byto dla mnie,
ze organizatorzy imprezy pomysleli
o tym, by na biegu znalazto sie miejsce

na krwiodawstwo i na ekipe pobiera-
nia krwi.

Krew ma szerokie zastosowanie
réwniez w procesie leczenia chorych
z mukowiscydoza. Uwazam zatem, ze
byt to bardzo trafiony pomyst.

Do oddania krwi zgtosity sie 22 oso-
by, ktore razem oddaty 10 litrow krwi.

Wsrod zgfaszajacych sie do odda-
nia krwi byli cztonkowie rodzin, przyja-
ciele uczestnikdw biegu, a takze sami
uczestnicy biegu. Zapewniam, ze wszy-

scy byli w dobrej kondycji i bez powi-
ktar oddali krew.

Niesamowite wrazenie zrobit na
mnie jeden z krwiodawcow, ubrany
w koszulke ,Biegu po oddech” Przy-
szedt w towarzystwie dziewczyny,
anamoje pytanie:, Aty w jakim czasie
pokonate$ dystans biegu?’, odpowie-
dziat z usmiechem: ,Ja nie biegtem, ja
szedtem, bo ze mnga szta moja dziew-
czyna, a ona choruje na mukowiscy-
doze, wiec my tylko szlismy, ale mete
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Fot. Maria Lambrecht

przekroczylismy” Uwazam, ze ten
mtody cztowiek wykazat sie wspaniatg
postawa!

Kochani organizatorzy i uczestnicy
,Biegu po oddech” Bardzo Wam dzieku-
je za zaproszenie naszego zespotu krwio-

dawstwa na te impreze, dla nas cenna

Fot. z archiwum PTWM

jest kazda kropla krwi, to wspaniata pro-
mocja dobroczynnosci i otwartosci na
potrzeby kazdego cztowieka, a w szcze-
golnosci chorujacego na tak powazng
chorobe, jaka jest mukowiscydoza.

Mam nadzieje, ze za rok znowu sie
spotkamy.

W imieniu witasnym i catego ze-
spotu krwiodawstwa w Zakopanem ser-
decznie dziekuje.

Maria Lambrecht

Regionalne Centrum Krwiodawstwa

i Krwiolecznictwa w Krakowie,
Oddziat Terenowy w Zakopanem

Relacja z warsztatow z wojewodztwa
mazowieckiego

W dniu 10.09.2016 r. odbyto sie
pierwsze z trzech cyklicznych spotkan
w ramach projektu pn. Warsztaty kom-
pleksowej opieki domowej dla rodzicow
0s6b chorych  na mukowiscydoze
Z wojewddztwa mazowieckiego wspot-
finansowanego ze $rodkow Samo-
rzadu Wojewoddztwa Mazowieckiego.
Byty to warsztaty inhalacyjne i psy-
chologiczne, w ktérych wzieto udziat
20 osob.

Warsztaty inhalacyjne prowadzo-
ne przez Pana Mikotaja Kowalskiego
miaty forme wykfadu potfaczonego
z dyskusja. Jak zwykle byty bardzo cieka-
wie poprowadzone. Omowione zostaty

nastepujace tematy:

1. Usuniecie wydzieliny z drég odde-

chowych.
2. Oczyszczanie gornych drég odde-
chowych.

3. Inhalagja.
4. Metody rozpylania Srodkow lecz-
niczych (aparaty dyszowe, apara-

ty ultradzwiekowe, technologia
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MESH, indywidualne inhalatorki ci-
Snieniowe MDI i DPI).

5. Omoéwienie czynnikdw majacych
wplyw na depozycje leku w ptu-
cach.

6. Podziat
w uktadzie oskrzelowym (aerozol

aerozoli a  depozycja

gruboczasteczkowy, aerozol $red-
nioczasteczkowy i aerozol drobno-
czasteczkowy).

7. Efektywnos$¢ nebulizacji.

8. Technika inhalagji.

9. Leki stosowane w inhalacjach a dre-
naz.Inhalacja z soli hipertonicznej
powinna by¢ stosowana przed
drenazem, w czasie drenazu i po
drenazu, czyli nie inhalujemy ca-
tej dawki soli od razu, tylko roz-
ktadamy na trzy czescii po kazdej
inhalacji robimy drenaz.

10. Higiena inhalatoréw.

11. Co charakteryzuje dobry inhalator ?

Sprawozdania, opinie, komentarze

12. Omowienie inhalatoréw: Pari Junior
BOY SX, Pari BOY SX, Pari LC Sprint,
Pari eFlow, Pari BOY Mobile S, Aero
Eclipse XL BAN/Ombra, Aeroneb Go.

13. Ustniki stosowane w inhalacjach.

14. Ustnik czy maseczka, od kiedy sto-
sowac ustnik, jak go wprowadzac
u matych dzieci.

15. Klips nosowy, jak wazne jest jego
stosowanie u dorostych chorych.
Klips zwieksza dwukrotnie de-
pozycje leku w ptucach.

Warsztaty psychologiczne pro-
wadzone przez Paniq Urszule Bo-
rowskq-Kowalczyk miaty forme roz-
mowy o problemach rodzicow dzieci
chorych na mukowiscydoze. Uczest-
nicy zostali podzieleni na dwie grupy.

Jedna grupa omawiata negatywne

strony bycia rodzicem przewlekle cho-

rego dziecka, a druga grupa starata sie
znalez¢ pozytywne strony. Wbrew po-

Fot. 1-2 Anna Kobytecka

zorom, te pozytywne strony réwniez
sie znalazty. Nastepnie w parach oma-
wiano swoje motywacje do codzien-
nego dziatania.

Zaréwno jedne, jak i drugie warsz-
taty cieszyly sie uznaniem uczestni-
kéw, byto duzo pytan i dyskusji. Efek-
tem byt przedtuzony czas trwania
warsztatow.

Anna Kobytecka

| ,Festiwal Biegow” w Krynicy-Zdroju

Dzieki
z ,Festiwalem Biegow" przy organi-

wspotpracy  nawiazanej
zacji ,Biegu po Oddech’ zostalismy
zaproszeni na Targi Expo krynickiego
festiwalu biegowego, ktore odbyty sie
w dniach 9-11 wrzesnia br. Na $wie-
70, po pierwszej edycji naszego ,Biegu
po oddech’, moglismy zaobserwowac
organizacje biegéw, w ktérych wzieto
udziat okoto 8000 zawodnikdw. Wsréd
biegaczy odwiedzajacych nasze stoisko
byli zawodnicy, ktorzy startowali réw-
niez 4 wrzes$nia w Zakopanem na rzecz
chorych na mukowiscydoze. Byto nam
bardzo mito, styszac pozytywne opinie
oraz deklaracje udziatu w drugiej edycji
,Biegu po oddech”.

Stoisko w Krynicy-Zdroju od-
wiedzita rowniez nasza podopieczna
Paulina ©, za co bardzo dziekujemy.

Jest to dla nas niezwykfa satysfak-
Cja moc spotkac sie z naszymi pod-
opiecznymi przy okazji takich wy-
jazdow. Spotkalismy réwniez Pana
Leszka Behounka, dyrektora MOSIR
w Zakopanem, ktéry byt wspétorgani-
zatorem ,Biegu po oddech”. Moglismy
na spokojnie zastanowi¢ sie nad or-
ganizacja kolejnego biegu i pobiciem
rekordu liczby zawodnikéw w przy-
sztym roku. Prezentowalismy medale
oraz koszulki ,Biegu po oddech”. Spo-
tkalismy dwie osoby, ktére startowa-
ty w naszych koszulkach biegowych
w Krynicy-Zdroju. Przez trzy dni festi-
walu promowalismy udziat w II.,Biegu
po Oddech’, przekazywalismy mate-
riaty informacyjne dotyczace pomocy
chorym na mukowiscydoze, zache-
calismy do przekazania 1% podatkuy,

Fot. 1-2 z archiwum PTWM
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a takze rozdawalismy balony. Przy tej
okazji prowadzilismy zbiorke publicz-
na, podczas ktoérej chetni mogli wes-
prze¢ nasze dziatania. Dzieki uprzej-
mosci organizatora festiwalu 8000
sztuk naszych ulotek promujacych
przekazanie 1% na rzecz chorych na
mukowiscydoze zostato dotgczonych
do wszystkich pakietow startowych
zawodnikow.

Aneta Mazgaj

Mukowiscydozy

Pod koniec wrze$nia tego roku na za-
proszenie profesor Doroty Sands, prezesa
Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy,
mielismy przyjemno$¢ gosci¢ w Dzieka-
nowie Lesnym na XV. juz konferendji na-
ukowej organizowanej rokrocznie przez
PTM. W dniu 23 wrzednia br. na sali wykta-
dowej zebrato sie bardzo szerokie grono
specjalistéw z catej Polski zajmujacych sie
tematyka mukowiscydozy. Pani prof. Doro-
ta Sands powitata przybytych gosci, a na-
stepnie zaprosita ich do obejrzenia nowo
powstajgcego Centrum Leczenia Muko-
wiscydozy, bedacego efektem wspdtpra-
cy Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie,

Fot. 1-2 z archiwum PTWM

Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckie-
go, szpitala w Dziekanowie Lesnym oraz
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydoza. Uczestnicy z wielkim uznaniem
obejrzeli pomieszczenia spetniajace euro-
pejskie standardy leczenia mukowiscydo-
zy, m.in. poradnie, w ktérej do chorego, na
zasadach rooming-in, beda przychodzi¢
specjalisci na konsultacje, pracownie ba-
dant czynnosciowo-oddechowych, poje-
dyncze sale z fazienkami oraz pokoje dla
rodzicow.

Na konferencji wérdd lekarzy wielu
specjalizacji, pielegniarek, fizjoterapeu-

téw, dietetykéw oraz psychologéw nie

XV. Konferencja Polskiego Towarzystwa

zabrakto réwniez gosci. Wsrdéd nich byli
Tomasz Maciejewski — dyrektor IMiD
w Warszawie, Robert Lasota — dyrektor
SZP70Z im. Dzieci Warszawy w Dzieka-
nowie Lesnym oraz Maciej Matkowski —
zastepca prezesa NFZ ds. finansowych.
Obecna byfa réwniez Pani wicemarszatek
Elzbieta Lanc, ktdra w imieniu dra Adama
Struzika, marszatka wojewddztwa mazo-
wieckiego, przekazujac dyplom uznania
i podziekowania dla Doroty Hedwig,
wieloletniej prezes PTWM, powiedziata:
,Jest Pani inicjatorka powstania Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w  szpitalu
w Dziekanowie Lesnym. To Pani dziata-
nia, zaangazowanie, determinacja i serce
zaowocowaty tym dziefem”.

Po oficjalnym otwarciu przyszedt
€zas na czes¢ merytoryczng — tematem
przewodnim konferencji byty europejskie
standardy diagnostyki i leczenia mukowi-
scydozy. Obok wyktaddw, ktdre wygtosili
polscy spedjalisci, na uwage zastugiwat
panel ekspertow — swojg wiedzg i do-
Swiadczeniami podzielili sie z stuchaczami
prof. Isabelle Sermet-Gaudelus z Frandji
oraz prof. Pavel Drevinek z Czech.

Magdalena Czerwinska-Wyraz
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MARSZA’I'_EK Warszawa, 23 wrzesnia 2016 1.
WOJEWODZTWA MAZOWIECKIEGO
ul. Jagielloriska 26, 03-719 Warszawa

Pani
Mhnrata Tl adwsn

Swr—l_._..:vmﬁ_ J/:_. "
/

serdecznie dzigkuje za pismo z podzigRowaniem za wspdlprace w zwigzRu z Pani rezygnacjg
ze stanowiska Prezesa Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq.

Genialny fizyR Albert Einstein powiedziaf Kiedys, zZe ,tylko Zycie poswigcone innym warte jest
przezycia”. Sfowa tej wybitnej postaci z powodzeniem mozna odnies¢ do ®ani wieloletniej, niezwykle
trudnej, odpowiedzialnej i pefnej poswigcenia stuzby oraz dziafan na rzecz chorych na mukowiscydoze
1 1ch rodzin.

Poczqtkowo jako Czfonek, Zarzqdu PolsKiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq, a poZniej
Jego Prezes przez 16 lat wypefniafa Pani swojq szczegolng misje i walczyfa z cafych sif o poprawe jakosci
Zycia chorych, nie tylko swoich corek, lecz wszystkich w ®Polsce cierpigcych na te podstepng i nieuleczalng
chorobe, a takze o podnoszenie standardow leczenia 1 opieRi zdrowotnej nad pacjentami. Mimo osobistej
tragedii nie poddata si¢ Pani i z wielkim zaangaZowaniem, determinacjq, energiq i sercem sKutecznie
dziafafa dalej na rzecz zmiany systemu leczenia chorych na taky, jaki funkcjonuje na Zachodzie i znaczaco
wydtuza Zycie chorych.

Jestem pelen podziwu i uznania dla Pani bardzo cennych i wazinych doRonan. Dzigki Pani
udafo si¢ w naszym Kraju znacznie poprawi¢ sytuacje Zyciowq oséb cierpigcych na mukowiscydoze,
unowoczesnic metody leczenia choroby oraz rozbudowaé sie¢ specialistycznych placéwek zdrowotnych.
To Pani byfa inicatorkg powstania Centrum Leczemia Mukowiscydozy w szpitalu w Dziekanowie
Lesnym. Wierze, Ze otwierane wRyotce Centrum — najwigkszy tego typu dziecigcy osrodek, w ®olsce
i jedyny na Mazowszu, Ktory jest efektem wspéfpracy Instytutu Matki iDziecka, Samorzqdu
Wojewddztwa Mazowieckiego, Rierowanego przez Panig Towarzystwa oraz szpitala w Dziekanowie
Lesnym, zapewni mafym pacjentom z mukowiscydozq optymalne warunki diagnozowania i leczenia
zgodnie z europejskimi standardami. _

Serdecznie dzigRuje Pani za wieloletnig, wspaniafq dziafalnos¢é spofeczng na rzecz chorych
oraz niezwykle udang i owocng wspofprace w tym zakresie z Samorzqdem Wojewodztwa Mazowieckiego.
Mam glebokg nadzieje, ze sukcesy Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq, Ktére sq
niewqtpliwie Pani zastugq, oraz znakomite przyszie efekty leczenia w Centrum w Dziekanowie Lestym
bedg dla Pani zawsze powodami do wielkiej radosci, satysfakcji i dumy. Zyczg ®Pani oraz ®ani bliskim
duzo zdrowia, szczgscia 1 wszelkiej pomysinosci,

)l A
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Konsultacje fizjoterapeutyczne w todzi,
czyli hardcorowa sobota

Zaczeto sie 24.09.2016 r. o 8.15.
Mgr Artur Lezanski konsultuje nasza
najmfodszg wsréd zgtoszonych pa-
cjentéw, 19-miesieczng Nikole. Trzeba
przyznac, ze liczba zgtoszen byta rekor-
dowa jak na jeden dzien. Zgtosito sie
24 pacjentow, ktérzy zostali podzieleni
na grupy, ze wzgledu na posiadang flo-
re bakteriologiczna, przez Pania dr Tere-
se Ruszczyk-Bilecka z poradni mukowvi-
scydozy przy Osrodku Pediatrycznym
im. J. Korczaka w todzi. Kolejni pacjen-
ci to Maja, Tomasz, Igor, Piotr i Kacper.
Pozwole sobie na dtuzszy opis wizyty
Kacpra ze szczegolnych wzgledodw, po-
niewaz w czasie rozmowy z tatg Kacpra
wyszto na jaw, ze Kacperek tego dnia
obchodzi 7. urodziny. Pani Marzena
i ja od$piewatysmy Kacprowi ,Sto lat’,
a tata Kacpra powiedziat, ze konsulta-
Cje potaczyt z wycieczka do todzi jako
dodatkowym bonusem do prezentow
urodzinowych, co nas bardzo wzruszy-
to. Juz po pierwszych konsultacjach
posypat sie misternie utozony plan
godzinowy, ale na szczescie do Pana
Artura dotaczyta fizjoterapeutka Pani
Beata Zatuska, na co dzien zajmujaca
sie chorymi przebywajacymi na lecze-
niu szpitalnym w ,Korczaku”. Kolejni
konsultowani to: Pawet, Emilia, Jakub,
Mikotaj, Kacper, Bartosz, Matgorzata,
Jakub i Maria. Cho¢ Pan Artur uwijat sie
jak przystowiowa mréwka i zrezygno-
wat z zaplanowanych przerw na posi-
tek, to przy ostatnich konsultowanych,
a byli to: Marcelina, Klaudia, Monika,
Mikotaj oraz bracia Pawet i Piotr, poslizg
czasowy wynosit ponad 2 godziny. Bar-
dzo nam przykro, ze Pan Artur tym ra-
zem nie mégt osobiscie skonsultowad
najstarszego wsroéd todzkich chorych,

Igor Klimczak z rodzicami (fot. Maria Gwadera)

Klaudia Balcerzyk z mama na konsultacji
(fot. Maria Gwadera)

Mariusza, poniewaz Mariusz nie mogt
dotrze¢ na konsultacje, odwiedzita nas
tylko jego mama.

Od zapytanych po wyjsciu z ga-
binetu pacjentéw Pan Artur w szkol-

Kacperek Korpas w dniu konsultacji
skonczyt 7 lat (fot. Maria Gwadera)

Marzenka konczy odkazanie (fot. Maria
Gwadera)

nej skali ocen niezmiennie otrzymy-
wat,6"

Dzieki uprzejmosci dyrekcji Osrod-
ka Pediatrycznego, ktéra udostepnita
nam 3 gabinety poradni mukowiscy-
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dozy, za co bardzo gorgco dziekujemy,
konsultacje odbyty sie z zachowaniem
standardow epidemiologicznych.

Kazdy gabinet po wyjsciu pacjenta
byt odkazany i pusty przez wymagana
ilos¢ czasu.

Pan mgr Lezanski pochwalit cho-
rych i opiekunéw za bardzo dobre
przygotowanie do konsultacji i wyso-
kg $wiadomos$¢ grupy dotyczaca zna-
czenia fizjoterapii w procesie leczenia.

Sprawozdania, opinie, komentarze

W czasie trwania konsultacji
chorzy i opiekunowie mogli sie po-
czestowac ciastem upieczonym przez
Marzene Molge oraz herbatami, kawg
i woda butelkowang zgodnie z zycze-
niem.

Wszyscy  uczestnicy-beneficjenci
otrzymali paczki przygotowane przez
Polskie Towrzystwo Walki z Mukowi-
scydoza, ktére z Rabki-Zdroju przywidzt
Pan Artur.

Hardcorowa sobota zakornczyta sie
ok. godz.19.00, pozostato spakowanie
i powrdt do domow.

Dziekujemy  wszystkim  uczest-
nikom za zdyscyplinowanie i wyro-
zumiatos¢. Spotkanie z fizjoterapeuta
w ramach todzkiej Grupy Wsparcia ko-
ordynowata Maria Gwadera, cztonek za-
rzadu PTWM, oraz Marzena Molga.

Do zobaczenia na nastepnych spo-

tkaniach! .
Maria Gwadera

Przekazanie skanera do zyt dla IGiCHP
w Rahce-Zdroju

W dniu 29 wrze$nia 2016 r. Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
przekazato na rece profesora Henryka
Mazurka, kierownika Kliniki Pneumono-
logii i Mukowiscydozy IGICHP w Rabce-
-Zdroju, iluminator naczyniowy AccuVe-
in AV400 wraz ze statywem mobilnym.
Skaner do zyt umozliwia nieinwazyjna
lokalizacje naczyn krwiono$nych.

Chorzy na mukowiscydoze bardzo
czesto musza przyjmowac leki dozylnie,
a takze wielokrotnie poddawani sg in-
nym procedurom medycznym wyma-
gajacym pobierania krwi. Powtarzajace
sie wkiucia, zrosty oraz sama choroba

powodujg, ze naczynia staja sie kruche,
co czesto zmusza do zaktadania no-
wego wenflonu. Nieudane préby zna-
lezienia zyty do podawania lekéow to
traumatyczny i niepotrzebny bél. Cier-
pienie chorych zwigzane z kolejnymi
probami wktucia do zyty jest trudne do
wyobrazenia, a wykorzystanie skanera
pomoze przynajmniej w czesci wyeli-
minowac bdél zwigzany z nieudanymi
wktuciami. Urzadzenie bedzie stuzyto
nie tylko naszym podopiecznym, ale
wszystkim chorym przebywajacym na
oddziale Kliniki Pneumonologii i Mu-
kowiscydozy. Cieszymy sie, ze prze-

kazujac skaner, cho¢ w minimalnym
stopniu przyczynimy sie do tego, ze
pobyt na oddziale bedzie troszke Izej-
szy dla pacjentéw, a pielegniarkom ufa-
twi codzienng prace.

Zakup skanera do zyt i przekazanie
go na oddziat Kliniki Pneumonologii
i Mukowiscydozy IGICHP w Rabce-
-Zdroju nie bytby mozliwy bez naszych
wspaniatych darczyficow. Dziekujemy
7 catego serca Stowarzyszeniu Lux Cor-
dis asbl, firmom lpsen oraz Reisender,
a takze osobom prywatnym, ktére prze-
kazaty srodki na zakup urzadzenia.

Magdalena Czerwinska-Wyraz

Fot. 1-2 z archiwum PTWM
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Warsztaty w Pieczyskach koto

Bydgoszczy

W dniach 1-2 pazdziernika 2016 r.
w Pieczyskach koto Bydgoszczy odby-
to sie spotkanie w ramach projektu
Warsztaty kompleksowej opieki do-
mowej nad chorymi na mukowiscy-
doze z wojewddztwa kujawsko-po-
morskiego” Wyktady byty prowadzone
przez specjalistow z Wojewddzkiego
Szpitala Dzieciecego w Bydgoszczy
i obejmowaty 4 zagadnienia tema-
tyczne:
- opieka domowa nad pacjentem -
prowadzaca dr Beata Swierczyriska,
- domowa fizjoterapia — prowadzacy
mgr Mikotaj Kowalski,
- wsparcie psychologiczne — prowa-
dzaca mgr Agnieszka Mlicka,
- podstawy zywienia - prowadzaca
mgr |zabella Horka.
W wykfadach
21 oséb. Byli to rodzice oraz opiekuno-

uczestniczyto

wie 0sob chorych na mukowiscydoze.
Warsztaty cieszyty sie duzym zaintere-
sowaniem stuchaczy. Prowadzacy stara-
li sie wyczerpujagco opowiedzie¢ o wy-
branych zagadnieniach i odpowiedzie¢
na zadawane pytania.

Fot. 1-2 Pawel Piwecki

Samorzad wojewoddztwa jako je-
den z nielicznych w kraju od kilku lat
aktywnie wspiera chorych z terenu
kujawsko-pomorskiego.

Chciatbym bardzo podzieko-

wac za to wtadzom samorzadowym

oraz pracownikom WSD w Bydgosz-
czy.

Pawet Piwecki
Warsztaty zostaty sfinansowane

w wiekszosci ze srodkdw wojewddztwa
kujawsko-pomorskiego.

| Warsztaty psychologiczne w Rzeszowie

Dnia 8.10.2016 r. w Szpitalu Kli-
nicznym nr 2 przy ulicy Lwowskiej
w Rzeszowie odbyly sie warsztaty psy-
chologiczno-terapeutyczne dla Pod-
karpackiej Grupy Wsparcia rodzicow
dzieci chorych na mukowiscydoze.
Starych i nowych uczestnikéw spo-
tkania przywitata Anna Mazur-Gatka,
lider grupy, cztonek Gtéwnego Zarza-

du PTWM. Nastepnie gtos zabrata pani
Danuta Pazdan, agent ubezpieczenio-
wy, przedstawiciel firmy AVIVA. Po krét-
kiej i treSciwej w swoim przekazie pre-
zentacji przeszlismy do gtéwnej czesci
naszego szkolenia, ktére poprowadzit
Pan psycholog, psychoterapeuta Pawet
Pasztyta. W warsztatach wzieto udziat
16 0s6b.

Jesienna aura nastroita nas do
poruszenia bardzo trudnych tema-
tow:

1. Jak motywowac dziecko do dalsze-
go leczenia i co za tym idzie dalszej
rehabilitacji.

2. Strategie dbania o wiasne zasoby.
Jak w zastatej sytuacji dbac o siebie
i 0 zwigzek?
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3. Emocje, ktére nas mobilizujg do
dalszego dziatania — walki o dobro
dziecka i o siebie.

W drugiej czesci spotkania po prze-
rwie obiadowej rozmawialismy na temat:
1. Jak rozmawia¢ z dzie¢mi o odcho-

dzeniu — o $mierci.

2. Jak zmienito sie rozumienie smierci
na przestrzeni ostatnich kilkudzie-
sieciu lat.

3. Rytuaty Zatoby — wtasne doswiad-
czenia.

4. Emocje jakie towarzysza przy odcho-
dzeniu i zatobie: zaprzeczenie, ztos¢,
targowanie sie, depresja i akceptacja.

Na konicu spotkania odbyta sie dys-
kusja. Uczestnicy szkolenia wymienili sie
doswiadczeniami, dzielili sie sukcesami
i porazkami swoimi i dzieci. Byta row-
niez mozliwos¢ indywidualnej rozmo-
wy z psychologiem. Rodzice otrzymali
dla swoich chorych pociech wspaniate
upominki ufundowane przez PTWM, za
ktére bardzo dziekujemy. Warsztaty po-
mimo ztej pogody za oknem przebiegty
w bardzo mitej atmosferze.

Justyna Niemczyk,
mama 7 letniej Wiktorii

Sprawozdania, opinie, komentarze

Fot. 1-2 z archiwum PTWM

Otwarcie Pododdziatu Mukowiscydozy
w Wojewodzkim Szpitalu
Specjalistycznym nr 5 w Sosnowcu

W dniu 18 paZzdziernika 2016 r.
dokonano uroczystego otwarcia Pod-
oddziatu Mukowiscydozy w Wojewddz-
kim Szpitalu Specjalistycznym nr 5 im.
Sw. Barbary w Sosnowcu, pierwszego
osrodka przeznaczonego dla dorostych
chorych na mukowiscydoze w regio-
nie  Polski  potudniowo-wschodniej.
W otwarciu uczestniczyli obecny i byty

Prezesi Polskiego Towarzystwa Walki

7z Mukowiscydoza: Jacek Juszczynski
i Dorota Hedwig, ktéra zainicjowata po-
wstanie tej placowki.

Pododdziat znajduje sie na X. pie-
trze szpitala. Na utworzenie bazy t6zko-
wej dla pododdziatu szpital przezna-
czyt powierzchnie 750 m?. Dla chorych
na mukowiscydoze  przygotowano
11 wyremontowanych sal jednoosobo-
wych z osobnymi weztami sanitarnymi,

filtrami powietrza i innymi udogod-
nieniami. Nad pacjentami ma czuwac
7-0sobowy zespdt lekarzy. Pododdziat
bedzie spetniat zardwno specyficzne
dla mukowiscydozy wymogi sanitarne
pozwalajace na leczenie izolacyjne, jak
i zapewniat wieloprofilowe zaplecze
diagnostyczne (w tym pracownie en-
doskopowa i czynnosciowa) oraz kon-
sultacje oddziatow intensywnej terapii,
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rehabilitacji, gastroenterologii, diabe-
tologii i laryngologii. Bedzie to wiec
nie tylko pierwszy w regionie o$rodek
leczenia mukowiscydozy przeznaczony
dla 0séb po 18. roku zycia, ale zarazem
pierwszy wielodyscyplinarny i spetnia-
jacy najwyzsze europejskie standardy
osrodek leczenia dorostych chorych na
mukowiscydoze w Polsce.

Nowy osrodek dla chorych doro-
stych to wyjatkowo potrzebna i od wielu
lat oczekiwana przez nasze $rodowi-
sko inicjatywa, gdyz dotychczas chorzy
z rejonu Slaska oraz Polski potudniowo-
-wschodniej po ukonczeniu 18. roku zy-
cia nie mieli mozliwosci leczenia w wy-
specjalizowanym, dostosowanym do ich
potrzeb oddziale szpitalnym, co niejed-

nokrotnie miato tragiczne konsekwencje.

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

Pododdziat Mukowiscydozy w Wojewddzkim Szpitalu Specjalistycznym nr 5 w Sosnow-

cu (fot. 1-4 z archiwum PTWM)

Pani Dorota Hedwig, ustepujaca
Prezes Polskiego Towarzystwa Walki
7 Mukowiscydoza, wraz z prof. Jerzym
Kozielskim, Konsultantem Wojewddz-
kim ds. Choréb Ptuc wspdlinie zabiegali
o wydzielenie pododdziatu w struktu-
rze szpitala oraz o pozyskanie srodkow
na prace remontowe. Zarzad PTWM
podjat decyzje o przekazaniu dla szpi-
tala sprzetu medycznego o wartosci co
najmniej 100 000 zt.

Dziekujemy wszystkim osobom,
ktore przyczynity sie do powstania
tego tak potrzebnego osrodka: Pani
dyrektor lwonie tobejko i Panu dr
Tadeuszowi Boldowi za wielkie serce,
wrazliwos¢, site charakteru i odwage
podejmowania trudnych decyzji, Pani

Wicemarszatek Wojewddztwa Slaskie-
go Aleksandrze Skowronek za wspar-
cie finansowe oraz prof. Jerzemu
Kozielskiemu za determinacje i upor
w dazeniu do celu, za wrazliwos¢ i tro-
ske o dorostych chorych na mukowi-
scydoze.

Osoby, ktére chciatyby skorzy-
sta¢ z opieki Pododdziatu Mukowi-
scydozy w WSS nr 5 w Sosnowcy,
proszone s3 o kontakt telefoniczny
z ordynatorem oddziatu pulmonolo-
gii, dr Tadeuszem Boldem:

- gabinet lekarzy — tel. 32 368 21 84,
- sekretariat — tel. 32 368 21 81.

Anna Skoczylas-Ligocka
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Procedura uzyskania refundacji na
sprzet do inhalacji i fizjoterapii uktadu
oddechowego

Osoby ubezpieczone w NFZ moga skorzystac z refundacji NFZ (szczegdtowe wytyczne w tym zakresie zawiera,Roz-

porzadzenie Ministra Zdrowia z 2013 roku w sprawie wykazu wyrobéw medycznych wydawanych na zlecenie”). Kazdy pacjent

chorujacy na mukowiscydoze, ubezpieczony w NFZ, jest uprawniony do uzyskania refundacji NFZ na niezbedny sprzet me-

dyczny.

Ponizej prezentujemy szczegoty:

Wysokos¢ udziatu
Osoby uprawnione do Limit wilasnego
wystawiania zlecenia na | finansowania | $wiadczeniobiorcy Kryteria Okres
Wyroby medyczne . . . A . . .
zaopatrzenie w wyroby | ze Srodkéw w limicie przyznawania uzytkowania
medyczne publicznych finansowania ze
srodkéw publicznych
Nebulizator (generator .
aerozolu) lub gtowica mukowiscydoza razna
. g . 150,00 zt 0,00% pierwotna dyskineza .y
do inhalatora Lekarz posiadajacy rzesek 6 miesiecy
membranowego specjalizacje w dziedzinie
Sprezarka powietrza lub Crfg%k;iggc‘eltféhor()b mukowiscydoza,
inhalator P o . 180000z 0,00% pierwotna dyskineza razna4lata
posiadajacy specjalizacje
membranowy o o rzesek
w dziedzinie ftyzjatrii lub
Sprzet do indywidualnej | ftyzjatrii dzieciecej, lekarz
fizjoterapii uktadu podstawowej opieki chorzy na mukowiscydoze
oddechowego - zdrowotnej, felczer powyzej 4 roku zycia,
urzadzenia do drenazu, |ubezpieczenia 200,00 zt 0,00% chorzy na pierwotna razna 2 lata
wytwarzajace pod- zdrowotnego dyskineze rzesek powyzej
wyzszone lub zmienne 4 roku zycia
cisnienie wydechowe

Jak uzyska¢ dofinansowanie
zNF2Z?

Krok 1:

Nalezy udac sie do lekarza podstawowej
opieki zdrowotnej lub lekarza posiada-
jacego spedcjalizacje w dziedzinie cho-
rob ptuc po zlecenie na zaopatrzenie
w wyroby medyczne. Oprécz danych
osobowych pacjenta w druku zlecenia
nalezy okreslic wyrdb medyczny, ktére-
go dotyczy wniosek (sprezarka, nebuli-
zator lub urzadzenie do fizjoterapii odde-
chowej) i okresli¢ kod medyczny wyrobu.

Nebulizator - kod P.103

Sprezarka — kod P.104

Sprzet do fizjoterapii uktadu odde-

chowego - kod P105

Kazde urzadzenie winno by¢ okre-

slone na oddzielnym wniosku, zatem
jesli chcemy uzyska¢ nebulizator i np.
sprezarke — potrzeba nam dwaéch od-
rebnych wnioskéw.

Krok 2:

Z podbitym pieczatka lekarza zlece-
niem nalezy udac sie do najblizszego
do swojego miejsca zamieszkania od-

dziatu NFZ, aby potwierdzi¢ prawo do
refundacji. NFZ potwierdza limit ceno-
wy, wysokosc¢ refundacji NFZ w procen-
tach oraz date potwierdzajacg zlecenie.

Krok 3:

Po takim potwierdzeniu z NFZ nalezy
skontaktowac sie z placowka lub skle-
pem medycznym realizujgcym takie
wnioski, po czym osobiscie lub poczta
przesta¢ do nich druk wniosku. Realiza-
tor wyda sprzet bezptatnie lub z dopta-
tg roznicy w cenie i limitem refundadji
NFZ. Istnieje mozliwos¢ dofinansowa-
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nia dla osoby niepetnosprawnej tej réz-
nicy ze srodkéw PFRON (zajmujg sie
tym PCPR-y lub MOPS-y) na podstawie
faktury wydanej w sklepie.

Dofinansowanie ze srodkow
PFRON zakupu inhalatora,
nebulizatora, fluttera itp.
realizowane przez PCPR

Oprocz udzielonej refundacji na zakup
sprzetu, pacjent (jego opiekun prawny)
moze takze wystapi¢ o dodatkowe do-
finansowanie ze srodkéw PCPR - wa-
runki i zasady ustalane sg indywidualnie
w biurze kazdego PCPR-u najblizszym
miejsca zamieszkania. Uwaga: warun-
kiem skorzystania z pomocy PCPR-u
jest posiadanie orzeczenia o niepetno-
Sprawnosci.

Osoba
ubiegac sie o dofinansowanie ze srod-

niepetnosprawna moze
kéw PFRON do zakupu przedmiotow
ortopedycznych i $rodkéw pomocni-
czych (typu inhalator, nebulizator, Pari

Pep System, Acapella, Flutter), jezeli
przecietny miesieczny dochdd, podzie-
lony przez liczbe oséb we wspdlnym
gospodarstwie domowym, obliczony
za kwartat poprzedzajacy miesiac ztoze-
nia wniosku, nie przekracza kwoty:

50% przecietnego wynagrodzenia

na osobe we wspodlnym gospodar-

stwie domowym,

65% przecietnego wynagrodzenia

w przypadku osoby samotnej.

Nalezy pobra¢ wniosek w Powia-
towym Centrum Pomocy Rodzinie (0so-
biscie lub ze strony internetowej — jesli
jest taka mozliwosq).

Wypetniony wniosek wraz z wy-
maganymi do wniosku zatacznikami
nalezy ztozy¢ w siedzibie Powiatowego
Centrum Pomocy Rodzinie wiasciwym
ze wzgledu na miejsce zamieszkania.
Wymagane zataczniki do wniosku to:

kopia aktualnego orzeczenia o stop-
niu niepetnosprawnosci lub orze-

czenie réwnowazne, w przypadku

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

dziecido lat 16. orzeczenie o niepet-
nosprawnosci (oryginat do wgladuy;
faktura lub kosztorys (albo oferta
cenowa) za zakupione przedmioty
ortopedyczne lub $rodki pomocni-
cze wyszczegolniajaca limit ceno-
wy NFZ, kwote optaconga przez NFZ
w ramach ubezpieczenia zdrowot-
nego oraz kwote udziatu wiasnego
whnioskodawcy;

kopia zlecenia na zaopatrzenie
w przedmioty ortopedyczne
czy Srodki pomocnicze potwier-
dzonego przez $wiadczeniodawce
realizujgcego zlecenie za zgodnos¢
z oryginatem zrealizowanego zlece-
nia na zaopatrzenie w przedmioty
ortopedyczne i $rodki pomocnicze
(czyli sklep lub firme, lub apteke,

gdzie dokonano zakupu).
Szczegdtowych informacji odno-
$nie refundadji udzielajg odpowiednie

do miejsca zamieszkania PCPR-y.

Honorata Nawiesniak

Szanowni Panstwo, Drodzy Czlonkowie i Beneficjenci

Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza!

Pragniemy poinformowa¢, ze w siedzibie Towarzystwa od kilku miesiecy wdrazany jest nowy system

informatyczny, ktéry ma celu usprawnienie pracy biura oraz funkcjonowania programéw pomocowych.

W zwigzku z tym istnieje koniecznos¢ aktualizacji danych osobowych wszystkich cztonkéw i beneficjentow.

Aktualizacja ta odbywa sie na tzw. ,Karcie beneficjenta” Dlatego dla oséb, do ktérych ta informacja nie dotarfa

lub z jakichs innych powodow nie odestali do nas tej karty w tym roku, zamieszczamy druk, ktéry prosimy czytelnie

uzupetni¢ aktualnymi danymi, podpisac sie i odesta¢ do siedziby biura PTWM w Rabce-Zdroju na adres: Polskie

Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. J. Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrd.

Dziekujemy.

Biuro PTWM
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

KARTA BENEFICJENTA %
POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

A. DANE DOTYCZACE OSOBY CHORE)J (prosimy o uzupetnienie wszystkich p6l) V

IMIE I NAZWISKO ettt ettt e e st etesteseeees seese e s e ses entesans enbesaes esessereereene sreessenssenntesenreens

Data UrOdzZENIA s et s e b b R e ah SR SaR SR R e b SR b R b
PE S E L ettt ee e ke se bt e see neenA se et ea e E ek eae e £ eee et e £ s £t eatebe eheabe b emeeneare st seeseens
Adres zameldOWani@ .ot et s e e e e e s e e s e r e s et s e e
AAIES KOTESPONUENCYJNY .vvrveri ettt et r s er st sr s e s s eseeresae stesaeses saenesseassasesbessebasssssarsarssssarsoteare snseresnsesesensrens
TlefoNy KONTAKLOWE ...ttt et s e s e st esee e re st e s e s e s e s ae s e s e saess st ebssaeebe et sbesbeesansanssnsssesnsensnnsasasssntanes
E-Mail e e e e s R e R e Rt R e SRR een et mens et sen e senerens
AAIES STFONY WWW et ettt est st es e e e s seestestestesaeseesaeseeseatassesbasbesses e s e saess stess oaeebe et sbeseeesansnssnsssensensnnsasasssntanes
IMIQ T NAZWISKO MALKI ettt e ettt sttt et st e aese st b et e b e b bt e ket eat a2 sesbeb e s bt ebe st ebenseneanas
IMIE I NAZWISKO OJCA ittt e sre st saeesesae se seeses sae e s sessestesbesas en et ers st ersareess aresen et ensasessnnsesrnseens
Czy ktérys z rodzicdw ma odebrane/ograniczone prawa rodzicielskie NIE/TAK*, KtOry?.....c.cocoooverernvenrennesevennene
*Jesli tak to prosimy zatgczyé dokumentacje potwierdzajacg odebranie praw rodzicielskich

(Zatgczono NAStEPUJGCE OKUMENTY: c...ov ittt ettt ettt st s s eseas sb bbb et et ae st ns e s bt sasesna s )
Czy osoba chora jest ubezwtasnowolniona NIE/TAK**
**Jesli tak to prosimy zafgczy¢ dokumentacje potwierdzajgcy ubezwtasnowolnienie

(Zataczon0 NASLEPUJICE AOKUMEBNTY: c..oivieiciiieieietiee ettt ettt bttt e b et abe st seb et ees s et snssae et sabase sesbasasssnsasesen )

Czy osoba chora jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK***
*** Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)

B. INFORMACJE DOTYCZACE OSOB UPOWAZNIONYCH DO UZYSKIWANIA INFORMACII
| SKLADANIA WNIOSKOW W IMIENIU OSOBY CHOREJ

Prosimy o uzupetnienie danych co najmniej jednej osoby. W przypadku niepetnoletnich chorych nalezy wpisa¢
dane rodzicow lub opiekunéw prawnych. W przypadku chorych petnoletnich nalezy wskaza¢ dowolng osobe.

OSOBA |

IMIE I NAZWISKO et ee et ettt e et sesbe st e re e b eaeabesesbes b es s4e st s ars o be et sessesfesaaseEess b esaee et et stenssbsesnatesensnstnsess
Data UrOQZENIA et ettt bbb s s e A h bbbt st b e e b s b b
PESE L e e e e SR e e R et et etk R ee e et
Adres zameldOWanIa ..o e e e e b s e st e b s
AAres KOTESPONUENCYJNY ..ovveviirere ettt cteeteee it ret e aebesesbaes s esssessssssaseetesaesbe saessenssssssessissessessesseseesbsarsarsassasersenssnssrnenee s
TelefoNy KONTAKIOWE oottt e s ca ettt e e e easseeses ses et et sbeseatesarssaees e es st et atessnsns et s tatssaesnatessrsnaan s
E-MAil e e e e e e R R £ e SR e R R e RS sen e een e e e R e s s e e sre e

Czy osoba upowazniona jest spokrewniona z osobg chorg? NIE/TAK****
*xx% Jesli tak, to prosimy okreslié stopien POKrEWIEASTWA: .....cc.ccivreeiieiicie vt er et ee et s

y\) Czy osoba upowazniona jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK*****
! **%x* Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)
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OSOBAII

IMIC I NAZWISKO ettt eee sr e s b e b ste e e b senaresae e b asa et s enaseaneesesesseasensesabeneseeseesersessrseasstesessnrnns
Data UrOTZENIA e sttt ettt et see e es s e es s eae s eseseaes et ebe sea et et e s en s neeseeee £t e Reeen eeast et eanaseeenensareen
PE S L et e e e et et ke ear e s ae e she et eakee e She e s s ek sa e seeebeea st s eaneeab e teeas et aasaenntesanaas
Adres ZAMEIHOWENIA ittt ettt et ese b e st b st et st eseae sase et e sest et e beabab et eae et b ot eae abeses bt abesesbatesesasbes
AAreS KOTESPONUENCYJNY .veviiiiiiriereit ettt et tet v eteet et eseesaesbebseaaesbesbesssssesbesbessetbes b essesses b et sessesseesesnsessenbense sbe eaesseebeeresresreereean
TelefoNy KONTAKLOWE oottt e ettt et st st et e b e st e et s 4 sbesa e aea bk 4 et et cheabasesbabsesbabeasabasbe s bebaanans
Eomail e ettt eh e e eae e b eh s ek ek s £k Sea s e b e s en ke re ehe ke b een aea bt et anabatetenesbaraan

Czy oscba upowazniona jest spokrewniona z osobg chorg? NIE/TAK****
**Ex% Jedli tak, to prosimy okresli¢ stopien poOKreWIEASTWA: .......c.ce et

Czy osoba upowazniona jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK*****
***X* Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)

C. DANE DO KONTAKTU ELEKTRONICZNEGO/TELEFONICZNEGO

Prosimy o podanie danych, poprzez ktére bedzie kierowana catos¢ korespondencji elektronicznej dotyczacej
dziatart pomocowych Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg.

E-mail (podacd jeden, BIOWNY AdrES): ...ttt ettt sttt bt et sb bt bt s heb bbbttt ane et

D. ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH (pole obowigzkowe)
Ja nizej podpisany{-a) wyrazam zgode na zbieranie oraz przetwarzanie wyzej wymienionych danych osobowych
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza z siedzibg w Rabce-Zdroju, ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700

Rabka-Zdréj (dalej: PTWM) w celu oraz zakresie jaki jest niezbedny do wykonywania celéw statutowych PTWM
okreslonych w §7 i §8 Statutu Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg. Oswiadczam réwniez, ze:

w Rabce-Zdroju ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdrdj. Kontakt z Administratorem jest mozliwy poprzez
e-mail: poczta@ptwm.org.pl lub drogg pocztowa;

b) zostatem(-am) poinformowany(-a) o celach zbierania i przetwarzania danych osobowych przez PTWM oraz
o przystugujagcym mi prawie dostepu do tresci danych oraz ich poprawiania i uzupetniania oraz wniesienia
zadania o zaprzestanie ich wykorzystywania;

¢) jestem sSwiadomy, ze PTWM zbiera oraz przetwarza jedynie dane osobowe podane dobrowolnie,
jakkolwiek odmowa podania danych osobowych moze skutkowac niemozliwoscig udzielenia odmawiajgcemu
pomocy w zakresie celdw statutowych PTWM;

d) wykonam niezwtocznie wobec osoby, ktérej jestem opiekunem prawnym, obowigzek poinformowania
o uprawnieniach wynikajgcych z art. 32 ust. 1 pkt 7 i 8 ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r.o ochronie danych

osobowych (Dz.U. z 2002 r., Nr 101, poz. 926, z pdin. zm.).

Czytelny podpis beneficjenta1 Czytelne podpisy oséb upowainionych2

Miejscowosc i data
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|
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|
|
|
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a) wiem, iz administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg z siedzibg }
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! Podpis osoby chorej petnoletniej lub rodzica/opiekuna prawnego niepetnoletniego chorego J‘
2 Podpisy wszystkich oséb upowaznionych, wymienionych w czesci B !
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PORADNICTWO

DLA CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

Projekt wspotfinansowany
ze sSrodkow Panstwowego Funduszu % : 9
RehabilitacjiOsob Niepetnosprawnych ‘4%

Z dniem 1 kwietnia br. ruszyt projekt

,PROWADZENIE PORADNICTWA
DLA CHORYCH
NA MUKOWISCYDOZE"

Dziatajg dwa punkty poradnictwa:

W Rabce-Zdroju - przy Instytucie Gruzlicy i Chordb Ptuc,
oraz w Warszawie — na terenie Instytutu Matki i Dziecka.

Zapraszamy do zadawania pytan naszym specjalistom:
« fizjoterapeucie,
« prawnikowi,

« koordynatorowi ds. pomocy socjalnej,
« psychologowi.

Aby umozliwic dostep do programu chorym na mukowiscydoze,
uruchomione zostato takze poradnictwo online

www.poradnictwo.oddychaj.pl

Jesli masz pytania, zarejestruj se!

Projekt realizowany jest od 1 kwietnia 2016 do 31 grudnia 2016 r.




Specjalisci udzielg Panstwu porady z roznych dziedzin

zgodnie z podanym harmonogramem:

PLACOWKA PRZY INSTYTUCIE MATKI | DZIECKA, WARSZAWA
* Fizjoterapeuta - Michat Witkowski
poniedziatek i czwartek 9.00-14.00 oraz pigtek 9.00-11.00
* Koordynator ds. pomocy socjalnej — Magdalena Prochenka
codziennie, tel. 533 370 767
* Psycholog - Urszula Borawska-Kowalczyk
sroda 8.30-12.30i czwartek 12.00-15.00

PLACOWKA PRZY INSTYTUCIE GRUZLICY | CHOROB P£UC, RABKA-ZDROJ

 Fizjoterapeuta - Artur Lezanski
wtorek 10.00-17.00, czwartek 8.00-15.00, sobota 8.00-11.00
» Koordynator ds. pomocy socjalnej - Honorata Nawiesniak
codziennie, tel. 531 110 260
* Psycholog - Renata Turczyniak
wtorek 12.30-16.00 i czwartek 12.30-16.00

Prawnik - Aneta Knurowska
dostep online www.poradnictwo.oddychaj.pl

Aktualny harmonogram pracy specjalistow dostepny jest na stronie
www.poradnictwo.oddychaj.pl

Mozesz zadzwonic do koordynatora ds. pomocy socjalnej i umowic sie na spotkanie:
Rabka-Zdroj tel. 531 110 260, Warszawa tel. 533 370 767.

Drodzy posiadacze subkont PTWM!

Kazdego dnia dbamy o to, aby Wasze sprawy byly realizowane tak sprawnie, jak to tylko mozliwe. Dlatego
tez pragniemy przypomnie¢, ze zgodnie z pkt 6 Regulaminu Wewnetrznego Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydoza ,,Prowadzenie subkont” w celu pokrycia z subkonta 1% lub subkonta darowizn wydatkéw innych
niz leczenie czy rehabilitacja, konieczne jest przedstawienie uzasadnionej prosby do Zarzadu o mozliwos¢ wy-
korzystania srodkéw z subkonta Podopiecznego na dany cel. Dopiero po uzyskaniu akceptacji Zarzadu mozna
dokonac zakupu i przesyta¢ odpowiednie dokumenty do ptatnosci.

Prosba do Zarzadu powinna zawiera¢ umotywowanie danego wydatku oraz przyblizong wartos¢ plano-
wanego zakupu. Dzieki dopetnieniu tych krokéw decyzja o wydatkowaniu Srodkéw moze zosta¢ podjeta znacz-
nie szybciej. Zostaniecie o niej poinformowani pisemnie.

Niestety, dosy¢ czesto zdarza sie, ze do dziatu ksiegowosci przesytane sa faktury za poniesione juz koszty
bez wymaganej Regulaminem zgody Zarzadu.

Informujemy, ze w takich sytuacjach Zarzad Gtéwny PTWM zastrzega sobie mozliwos¢ odmowy pokrycia
wydatku z subkonta.

Taka kolejnos¢ jest bardzo istotna ze wzgledu na fakt, iz gléwnym kierunkiem wydatkowania srodkéw
na subkontach jest pokrywanie kosztow zwiazanych z leczeniem i rehabilitacja, wydatki na cele inne niz
wymienione powyzej podlegaja scistej kontroli Gilownej Komisji Rewizyjnej PTWM oraz organow petniacych
nadzér nad wydatkowaniem srodkéw publicznych.

Poniewaz zbliza sie koniec roku, pragniemy réwniez przypomnie¢ wszystkim beneficjentom posiadaja-
cym srodki na subkontach oraz w ramach wsparcia finansowego o przestanie faktur rozliczeniowych za 2016 r.
najpdozniej do 15 lutego 2017 r. Bedziemy wdzieczni za pomoc i zrozumienie w tej kwestii.

Z serdecznym pozdrowieniami
Biuro PTWM
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~Bieg Mikotajow” w Zakopanem juz
4 grudnia! Kazdy przebiegniety kilometr
to 1 zt na konto PTWM!

MroZne powietrze, gwar wesotych
ludzi dZzwieczy w oddali, a horyzont mie-
ni sie czerwienia mikotajowych czap. Po
raz kolejny, duzy czy maty, ma szanse
wcieli¢ sie w dobrodusznego brodacza
i sprezentowac potrzebujacym to, co
najwazniejsze — zdrowie. Juz 4 grud-
nia biezacego roku o godzinie 12.00
Zakopane stanie sie jedng z pieciu
mikotajowych stolic Polski. Mowa o IV.
edydji ,Biegu Mikotajow’, ktéra po raz
kolejny zmobilizuje tysigce ludzkich
serc w szczytnym celu.

Cata zabawa polega na tym,
aby w sposdb aktywny wspomadc
potrzebujagce dzieci. Biegacze beda
mieli do  przebiegniecia
nie przygotowang trase o dhugosci
10 km biegnacej przez cate miasto!
Kazdy przebiegniety kilometr to
1 zt na konto Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza. Koncepcja
wyjatkowo prosta, a jednoczesnie sku-

specjal-

teczna, albowiem dotychczas udato
sie  organizatorom ,wybiegac¢” juz
kilkadziesiat tysiecy ztotych! By pomac,
wystarczy miec¢ ukoriczone 16 lat i prze-
biec jak najdtuzszy odcinek.

—

Uzbierane pienigdze pozwolg na

wsparcie dziatalnosci Polskiego Towar-
zystwa Walki z Mukowiscydoza w za-
kresie zapewnienia wsparcia osobom
chorym iich rodzinom w walce z ciezka,
nieuleczalng chorobg jaka jest mukowi-
scydoza. Pomoc w zakupie lekéw czy
organizacja domowych rehabilitacji to
tylko czed$¢ z dziatarh PTWM na rzecz
swoich podopiecznych.

By kazdy mogt sie  poczuc
Mikofajem nie tylko w sercu, ale i na cie-
le, uczestnikom biegu zostang rozdane
czapki samego sw. Mikotaja. Niezwykia,
magiczna atmosfera towarzyszaca wy-
darzeniu  zostanie
dzieki oddaniu do dyspozycji uczest-
nikow torow biegowych w catosdi,

zagwarantowana

a ich wolne przestrzenie zostang za-
gospodarowane mndstwem  atrakdji
dla kazdego. Wspdlne spiewanie koled,

animacje czy Active Targ to tylko maty
przedsmak tego, co czeka na niosacych
pomoc bohateréw. Usmiechu doda
rowniez pamigtkowy medal, ktéry cze-
ka na kazdego biegacza.

W ramach V. edycji Biegu
Mikofajow odbedzie sie takze kolejna
edycja Mikofajowego Festiwalu Bie-
gowego Dzieci i Mtodziezy, za ktérego
organizacje odpowiedzialne s3 Fundac-
ja Lotto Milion Marzer i Fundacja Gory
Przenosi¢ przy finansowaniu Ministerst-
wa Sportu i Turystyki. Ideg akgji jest ak-
tywizacja mtodych biegaczy w wieku
10-16 lat do udziatu w mikotajowej
zabawie biegowej. Bieg dla dzieci
odbedzie sie o godzinie 10.00. Zapisy
na festiwal odbywajg sie na stronie
biegmikolajow.org/bieg-dla-dzieci/.

Zachecamy réwniez do szybkich
zgtoszern na sam ,Bieg Mikotajow”.
Cena wpisowego wynosi 60 zt.

Organizatorami biegu s3 Fund-
acja  Gory im.  Tytusa
Chatubinskiego oraz Fundacja Lotto
Milion Marze. Zapisy na wydarze-

Przenosic¢

nie wiasnie ruszyly. By dotgczy¢ do
tej wyjatkowej inicjatywy i sta¢ sie
Mikofajem, wystarczy wypetni¢ formu-
larz on-line na stronie www.biegmiko-
lajow.org.

Wiecej informadji na:

biegmikolajow.org
www.facebook.com/biegmikolajoworg/
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

%ﬁf@’

4

ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH

UWAGA: Do kazdego zamdwienia jest doliczany koszty wysytki. Wysokos¢ optaty uzalezniona jest od wagi zamowionych produktéw. Koszt przesytki do 30 kg wynosi 9,35 zt brutto.

D. IMIE | NAZWISKO OSOBY CHOREJ:

E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

O przelew (Oswiadczam, Ze ptatnosci dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania faktury)

U gotéwka

U subkonto / subkonto1% / wsparcie

F. DANE DO FAKTURY:

G. DANE DO WYSYLKI (JezZeliinne niz w punkcie F):

Imie i nazwisko:
Ulica i numer domu:

Kod pocztowy i miejscowosc:

Numer telefonu:

E-mail:

E-mail:

Data i miejscowos¢

Imie i nazwisko:
Ulica i numer domu:
Kod pocztowy i miejscowos¢:
Numer telefonu:

[
\

\

\

|

Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie }

Nutridrink — smak neutralny (compact) 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }
Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }
Nutridrink — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }
Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt I
Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }
Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }
Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }
Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }
Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }
Diasip - truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }
Nutridrink Compact Protein — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢ }
Nutridrink Compact Protein — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢ I
Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢ }
Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczkipo 125 ml | 113,72zt }
Nutridrink Compact Protein — brzowskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 113,72 zt }
Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 103,80 zt }
Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 103,80 zt }
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt }
Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt }
Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt }
Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt [
Resource 2.0 fibre — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt }
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 28,08 zt }
Peptamen (proszek — na zamdowienie) Puszka 400 g 35,60 zt }
Dicoflor 60 20 kapsutek 21,60 zt |
Dicoflor 30 30 kapsutek 22,68 zt }
Dicoflor krople 5ml 23,76 zt }
Calogen smak neutralny (na zamdwienie) 500 ml 40,85 zt }
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 pordji 70,33 z¢ \
Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji 98,50 zt }
Puromalt Puszka 400g 17,82z }
ADEKmed w ptynie (produkt pod zamdwienie indywidualne) 60 ml 205,20 zt }
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 82,08 zt }

U Salitol S6I 7% 60 amputek 80zt }
8 Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 57t 89 zt }
; Wkiad do filtra 1 szt. 3,50 zt }
(@] Nebu - dose hipertonik (3% NaCl) 30 amputek 19 z¢ \
= Nebu - dose hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 19z }
Mucowis — dose (5% NaCl) 30 amputek 18zt }

\

\

\

\

\

\

[

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

[

Podpis
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ZAMOWIENIE preparatéw PURELL

* Prosze zaznaczy¢ wybrang opcje.

Ztozenie zamowienia poprzez formularz jest réwnoznaczne z wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych zamawiajgcego
k w zakresie podanym w formularzu zamdwienia, przez Administratora danych tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT sp. k.,
o

[
\
\
} Nazwa preparatu System dozownika Pojemnos¢ llos¢ opakowan Cena brutto llos¢
| 4+dozownik 180,00
} TEX 1200 ml 4 170,00
I 1 45,00
\
24 120,00
} PURELL Advanced Hygienic Hand Rub —
- 18 95,00
| Antybakteryjny zel do rak 60 ml
} butelka z pompka 12 65,00
} 6 35,00
| 12 210,00
I
! 320m 1 20,00
| -
I | GOJO Premium Foam Handwash & Skin Zisdozouink 11000
[ . ) ) . TFX 1200 ml 2 100,00
|| Conditioner — Pianka do mycia rak z odzywka
\ 1 50,00
} 2+dozownik 140,00
} TFX 1200 ml 2 130,00
\ 1 65,00
[ -
3+d k 140,00
I | GOJO Anti-bacterial Foam Soap — —
: ; 700 ml 3 130,00
I | Antybakteryjne mydto w piance do rak
| o 1 45,00
\ 2+dozownik 140,00
| 1200 ml 2 130,00
} 1 65,00
| 2+dozownik 130,00
l TFX 1200 ml 2 120,00
| 1 60,00
‘ 3+d ik 130,00
I | GOJO Mild Foam Hand Wash — OZOWTY
\ ) ) 700 ml 3 120,00
| | tagodna pianka do mycia rak
| 17X 1 40,00
} 2+dozownik 130,00
} 1200 ml 2 120,00
\ 1 60,00
| 2+dozownik 130,00
‘ 1200 ml 2 120,00
I | GOJO Freshberry Foam Hand Wash
} — Pianka do mycia rak o zapachu LTX ! 6000
| , , ylara P 3+dozownik 130,00
|| owocow lesnych
| 700 ml 3 120,00
} 1 40,00
} Dozownik LTX 23,00
| Dozownik TFX 23,00
} zamowienie powyzej 300 zt gratis
} Koszt dostawy zamowienie do 300 zt ptatne z subkonta 16,00
} zamdwienie do 300 zf ptatne przy odbiorze 21,00
\
\
} pobranie
\
I Forma pfatnosci* subkonto
[
} subkonto 1%
[
\
I | Adres dostawy:
} Nazwa/Imie i nazwisko
| Ulica
[
\ Kod pocztowy, miejscowos¢
\
|| Numer kontaktowy
} Dane do faktury:
} Nazwa/Imie i nazwisko
|| Ulica
} Kod pocztowy, miejscowos¢
\
} NIP (dot. instytucji)
\
[
\
\
\

w celu realizacji zamodwienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz.U. 2002 r.Nr 101 poz.
926, ze zm.) zamawiajacemu przystuguje prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania lub aktualizowania.
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Z zycia PTWM

| Podziekowania

—

Dziekujemy wszystkim zaangazowanym firmom,

BIEG PO instytucjom oraz wolontariuszom za pomoc przy or-
ganizacji biegu oraz pikniku charytatywnego ,Biegu po
0 D D E c H oddech”.

& WRIESNIA 016 r,

AKCIFANT

——

YL

e

Zarzad Gléwny, pracownicy i podopieczni
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza

o Samandgr

_4BLACHOTRAPEZ* WIERIOWSK]

[TVIPI 3

KRAKOW

5 s EETEL A YR
ubezpieczenia TAROPANE

NS\ Malta
TVPodhale e Stuzba Medyczna

tvpodhale.info twoja telewizja internetowa

FESTIWAL,

BIEGOW

te

L@J

istrz Miasta Zakopane Starosta Tatrzanski
LESZEK DORULA PIOTR BAK

Burmistrz Miasta Zakop:

Cystisorb™  «lus

sl

2%t RUNNERS
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MARATONY
POLSKIE.PL
AN
KEGEL-BLAZUSIAK ~ www.watra.pl

& aeroklub nowy targ

NAJPIEKNIEJSZE LOTNISKO W POLSCE ZAKOPANE

0O0.

BiegamBolLubie

/Bottalafe
alanskKli
TIVIP

PO T MALOPOLSKAONLINE gy
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Drodzy Sponsorzy!
Dzieki Wam wiemy, jak piekne moze by¢ zycie, ze rzeczy GDM Partner w Biurze

takie jak dobroc¢ i zrozumienie naprawde s najwazniejsze. VF Polska Distribution sp. z 0.0.
Zyczymy Wam, aby Wasza wspaniafomysinos¢ i dobre Emerson Polska sp.z 0.0. sp.k

serce wrocity do Was w dwdjnasdb w postaci zdrowia, pogo- Reisender

dy ducha, dni malowanych usmiechem i radoscia. lpsen Poland sp.z 0.0.

Stowarzyszenie Lux Cordis a.s.b.l.

Instytucje:
St. Majewski Spotka Akcyjna sp.k. Redakcja czasopisma ,Mukowscydoza” sktada podzieko-
Mattel Poland sp. z 0.0. wania za przestanie zdjec¢ do tekstu Moja przygoda z teatrem
LPP SA Pani Magdalenie Pordzik-Paskuda z Dziatu Metodyki i Promo-
[talian Fashion sp. z 0.0. cji Miejskiej i Powiatowej Biblioteki Publicznej im. Ryszarda
Procter & Gamble DS Polska sp. z 0.0. Kincla w Raciborzu.

REISENDER

Rent a Car

= VANS

LUK CURDES 3501 "OFF THE WALL"
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